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Zum Inhalt der Technikfolgenabschätzungs-Studie 

Die zunehmenden diagnostischen Möglichkeiten, die die Analyse 
genetischer Defekte, genetischer Dispositionen und der durch sie 
verursachten Krankheiten bietet, machen eine rechtliche Rege- 
lung der Verwendung genomanalytischer Analysemethoden am 
Menschen immer dringlicher. Vor diesem Hintergrund wurde 
durch das Büro für Technikfolgen- Abschätzung beim Deutschen 
Bundestag das Projekt „Genomanalyse — Chancen und Risiken 
genetischer Diagnostik" durchgeführt. Aufgabe war es, die ver- 
schiedenen Anwendungsbereiche der Genomanalyse und Hand- 
lungsoptionen für rechtliche Regulierungen zu analysieren. 

Der vorliegende Endbericht stellt in überzeugender Weise den 
Wert der Durchführung entsprechender Studien durch das TAB 
unter Beweis, indem er die unterschiedlichen Handlungsoptionen 
und ihre jeweiligen Auswirkungen für die politische Entschei- 
dungsfindung darstellt. Dadurch daß er die möglichen Vor- und 
Nachteile einer Anwendung der Genomanalyse in unterschiedli- 
chen Bereichen (pränatale und postnatale Diagnostik, Arbeits- 
platz, Versicherungswesen, Straf- und Zivilprozeß) diskutiert, 
ermöglicht er eine differenzierte öffentliche und parlamentarische 
Debatte. 

Vor dem Hintergrund des Rechts auf informationelle Selbstbestim- 
mung legt der Bericht großes Gewicht auf die Freiwilligkeit der 
Entscheidung, genomanalytische Untersuchungen durchführen zu 
lassen. Dieses Prinzip stößt jedoch in Bereichen wie dem des 
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Arbeitsschutzes an bestehende gesetzliche Grenzen. Eine qualifi- 
zierte Diagnose und intensive Beratung sind Voraussetzung für 
einen verantwortungsvollen Umgang mit den neuen Testmöglich- 
keiten, denn mit den Ergebnissen der Genomanalyse werden 
seitens der Betroffenen häufig überzogene Erwartungen verbun- 
den. So sind etwa die meisten genetischen Dispositionen bis heute 
nicht erkennbar; zum anderen sind die typischen Zivilisationser- 
krankungen wie Krebs, Allergien, Herz- und Kreislauferkrankun- 
gen polygen verursacht und somit nicht einfach diagnostizierbar. 
Darüber hinaus besitzen nicht-genetische Faktoren wie Umwelt- 
belastung, psychische Belastung und Lebensführung für das Aus- 
brechen einer Erkrankung mindestens die gleiche oft sogar eine 
wesentlich höhere Bedeutung. 

Eine besondere Brisanz hat der Einsatz der Genomanalyse auf- 
grund des durch sie ermöglichten Auswahlgedankens und Selek- 
tionsdrucks, etwa im Bereich der arbeitsmedizinischen Untersu- 
chungen oder im Versicherungswesen. Die Brisanz dieser Thema- 
tik hat der Gesetzgeber bereits erkannt, indem er in seinen Entwurf 
für ein Arbeitsschutzrahmengesetz den Einsatz genomanalytischer 
Untersuchungen unter einen Gesetzesvorbehalt gestellt hat. Ob 
ein solches Vorgehen bereits ausreichend ist, wird im Rahmen des 
Berichtes anhand verschiedener Handlungsoptionen problemati- 
siert. 

Einen zentraler Aspekt der Bewertung der Anwendung der 
Genomanalyse hegt in der Bedeutung des grundgesetzlich ver- 
brieften Rechts auf informationelle Selbstbestimmung. Auf Grund- 
lage der Prinzipien der Freiwilligkeit und Selbstbestimmung muß 
es jedem Individuum freigestellt sein, seine genetische Konstitu- 
tion feststellen zu lassen. Dieses Recht auf Wissen als Teil des 
allgemeinen Persönlichkeitsrechts läßt es nicht zu, einem erwach- 
senen Ratsuchenden Informationen über seinen genetischen Sta- 
tus gesetzlich zu verweigern. Genauso muß jedem das Recht 
zugestanden werden, nicht mit dem Wissen über seine genetische 
Konstitution belastet zu werden. Dabei ist zu bedenken, daß die 
Entscheidung darüber, was als normales oder anomales, gesundes 
oder krankes, erwünschtes oder unerwünschtes genetisches Merk- 
mal eingestuft wird, kulturell variabel ist. Im Zuge erweiterter 
genetischer Testmöglichkeiten besteht deshalb die Gefahr, daß der 
einzelne für seine „Abweichung" individuell verantwortlich 
gemacht wird und bestimmte genetische Merkmale als „uner- 
wünscht" etikettiert werden, was zur Stigmatisierung von Indivi- 
duen und zur Individualisierung des Krankheitsrisikos führen 
kann. 

Der Einsatz der Genomanalyse wird von der Öffentlichkeit auf- 
merksam registriert, wie eine im Rahmes des Projektes durchge- 
führte Analyse der Tagespresse gezeigt hat. Eine ebenfalls im 
Rahmen des Projektes durchgeführte repräsentative Umfrage 
zeigte, daß gleichzeitig ein großes Informationsdefizit besteht. Nur 
13 % der Befragten halten sich für ausreichend informiert, obwohl 
69% von der Möglichkeit der Diagnose genetisch bedingter 
Krankheiten gehört haben. Genetische Tests als Voraussetzung 
zum Abschluß von Versicherungen oder Arbeitsverträgen werden 
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von einer deutlichen Mehrheit der Befragten abgelehnt — 77 % 
stehen dieser Entwicklung im Versicherungswesen, 73% im 
Bereich Arbeitsmarkt kritisch gegenüber. Auch das „Recht auf 
Nichtwissen" findet eine große Mehrheit unter den Befragten. 
Etwa 50% schließen einen fiktiv angenommenen genetischen 
„Breitbandtest" für sich aus, der Informationen über eine Vielzahl 
von genetischen Dispositionen liefern könnte. Weitere 15 % sind 
noch unentschieden. Diese ablehnende Haltung bezieht sich 
besonders auf Krankheiten wie Alzheimer, die erst im späten 
Lebensalter ausbrechen. 

Der Bericht unterstreicht, daß bundesgesetzliche Regelungen in 
einer Reihe von Bereichen als notwendig erachtet werden, auf die 
im folgenden näher eingegangen werden soll: 


Arbeitsrechtliche Beziehungen 

Nach Aussage von Experten werden genomanalytische Methoden 
in Zukunft eine immer größere Rolle spielen. Bestehende Gesetze 
und andere Rechtsvorschriften enthalten z. Z. jedoch keine eindeu- 
tigen Grundlagen für die Zulässigkeit von genetischen Analysen. 
Hier eine gesetzliche Regelung zu schaffen, ist nach Meinung der 
Berichterstatter geboten, da Genomanalysen tief in das Persönlich- 
keitsrecht des einzelnen eingreif en. Es besteht darüber hinaus die 
Gefahr, daß Arbeitgeber, die Kenntnis über genetische Dispositio- 
nen des einzelnen haben, diese mit in ihre Entscheidung für oder 
gegen einen Bewerber einbeziehen, die mit den für den Arbeits- 
platz geforderten Qualifikationen und Eignungen in keinem 
ursächlichen Zusammenhang stehen. Dadurch kann das Recht auf 
freie Berufswahl erheblich eingeschränkt werden, selbst dann, 
wenn die Betroffenen völlig gesund sind. Der Konflikt zwischen 
dem Arbeitgeberinteresse auf umfassende Information und dem 
Arbeitnehmerinteresse auf Achtung seiner Persönlichkeitsrechte 
und das Recht auf informelle Selbstbestimmung ist nicht neu, 
würde durch den Einsatz der Genomanalyse jedoch verstärkt. Zur 
Bewältigung dieser Probleme wurden die folgenden Handlungs- 
optionen dargestellt: 


Option 1: 

Der Einsatz der Genomanalyse ist im Bereich Einstellungsuntersu- 
chung und der arbeitsmedizinischen Vorsorgeuntersuchung zu 
verbieten. Für diese Option spricht, daß die Ergebnisse der 
Genomanalyse vor allem dazu geeignet sind, Dispositionen für 
Krankheiten zu analysieren. Dabei bleibt unberücksichtigt, daß die 
Wahrscheinlichkeit des Ausbruchs einer Krankheit häufig nicht 
vorhersehbar ist und von vielen anderen Faktoren abhängt. Es ist 
zu erwarten, daß der Kreis derjenigen, die ihren Arbeitsplatz 
aufgrund von gesundheitlichen Eignungsbedenken verlieren, 
ansteigen würde, wenn auch Dispositionen für Krankheiten mit in 
den Kriterienkatalog des Arbeitgebers aufgenommen würden. 
Neben der Möglichkeit, seinen Arbeitsplatz zu verlieren, kann die 
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Kenntnis über schicksalhafte Dispositionen zu schweren psychi- 
schen Belastungen führen — dies gilt insbesondere für den Fall, in 
dem die Krankheit nicht therapierbar ist oder der Zeitraum und die 
Variabilität von Krankheit und Krankheitsverlauf nur schwer 
vorhersehbar ist. 

Der TAB-Bericht konstatiert, daß für den Bereich der Einstellungs- 
untersuchungen ein weitgehender Konsens darüber besteht, daß 
arbeitsmedizinische Notwendigkeiten für die Nutzung der DNA- 
Analyse kaum zu erkennen sind. 


Option 2: 

Verbot mit Erlaubnisvorbehalt Diese Option sieht kein generelles 
Verbot, sondern ein Verbot mit Erlaubnisvorbehalt vor, wie es auch 
die Bundesregierung in ihrem Entwurf für ein Arbeitsschutzrah- 
mengesetz vorsieht. Hauptargument für die Schaffung von Aus- 
nahmen bei der Zulassung DNA-analytischer Methoden im 
Arbeitsleben ist eine mögliche Gefährdungswirkung auf Dritte. 
Zur Zeit angewendete oder sich in der Entwicklung befindliche 
DNA- Analysen beziehen sich jedoch nicht auf solche Faktoren, die 
zu einer spezifischen Gefährdung von Dritten führen. 

Für den Fall, daß genomanalytische Methoden in arbeitsrechtli- 
chen Beziehungen nicht gänzlich untersagt werden, wird im 
Rahmen des TA-Berichtes die Option diskutiert, die genetische 
Analyse aus den arbeitsrechtlichen Beziehungen und/oder zumin- 
dest aus dem Zuständigkeitsbereich der Betriebsärzte herauszu- 
nehmen und sie von unabhängigen Ärzten durchführen zu las- 
sen. 

Des weiteren wird im TA-Bericht erörtert, das Fragerecht des 
Arbeitgebers und die strafrechtliche Ahndung des Mißbrauches 
auf Bundesebene zu regeln. Diese Anregungen sollten bei der 
parlamentarischen Beratung des ASRG Berücksichtigung finden. 


Humangenetische Beratung 

Durch die Anwendung genetischer Tests z. B. bei der pränatalen 
Diagnostik sind essentielle Rechtsgüter wie das Recht auf informa- 
tioneile Selbstbestimmung, die freie Entfaltung der Persönlichkeit, 
der Schutz des ungeborenen Lebens und der Minderheitenschutz 
betroffen. Staatliche Maßnahmen müssen sich daran orientieren, 
diese Rechtsgüter zu schützen und einem Mißbrauch der geneti- 
schen Diagnostik entgegenzutreten. Hierzu sind bundeseinheitli- 
che Regelungen im besonderen Maße geeignet. 

Im Rahmen der pränatalen Diagnostik darf die Nutzung geneti- 
scher Test nur dann zulässig sein, wenn sie zum Wohle des Kindes 
oder im Interesse der Schwangeren angezeigt ist. Das Recht auf 
informationeile Selbstbestimmung schließt zudem eine Weiter- 
gabe genetischer Informationen an Dritte ohne Einwilligung aus. 
Eine zentrale Voraussetzung für einen verantwortlichen Umgang 
mit den neuen Möglichkeiten der genomanalytischen Diagnose ist 
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die informierte bzw. der informierte Nutzer/in. Dieses Ziel kann nur 
durch ausreichende und qualifizierte genetische Beratung erreicht 
werden. Deshalb ist mehr Gewicht auf die psychosoziale Qualität 
von Beratung in der Ausbildung z. B. von Humangenetikern und 
Ärzten zu legen. Insgesamt wird jedoch erwartet, daß die Zahl der 
diagnostischen Möglichkeiten und das Interesse an der Durchfüh- 
rung solcher Untersuchungen in den nächsten Jahren stark anstei- 
gen wird. Gleichzeitig zeichnet sich ab, daß das bestehende 
Beratungsangebot diesen Anforderungen nicht gewachsen sein 
wird. Darüber hinaus wäre es unter dem Gesichtspunkt der 
Sicherung eines qualifizierten Beratungsangebotes hilfreich, den 
an humangenetischen Instituten Tätigen auch das Recht zuzuge- 
stehen, genetische Tests und Beratungen nach einer entsprechen- 
den Zusatzausbildung durchzuführen. Hierbei muß beachtet wer- 
den, daß die Beratung an die standesrechtlichen Bestimmungen 
der Ärzteschaft angebunden ist. Des weiteren könnte durch 
öffentlich geförderte Aufklärungskampagnen einer unreflektier- 
ten Nutzung genetischer Test entgegengewirkt werden. Vor dem 
Hintergrund eines eklatanten Mangels an Wissen in der Öffent- 
lichkeit über die neuen Möglichkeiten genetischer Diagnostik, 
deren Verbreitung und den damit verbundenen ethischen Proble- 
men ist es notwendig, daß hierüber eine breite öffentliche Debatte 
initüert wird. Wichtig wäre hierbei z. B. eine Problematisierung des 
Erkenntniswertes genetischer Test und eine Sensibilisierung für 
Fragen des gesellschaftlichen Umgangs mit Krankheit und Behin- 
derung. 

Nach Ansicht der Berichterstatter sollte weder durch Gesetz noch 
durch Verordnungen im einzelnen festgelegt werden, welche 
Krankheiten mit Hilfe der Genomanalyse diagnostiziert werden 
dürfen und welche nicht, denn eine derartige Regelung der 
Zulassung bestimmter Tests für „schwere" Behinderungen würde 
ein staatlich sanktioniertes, eugenisches Selektionskriterium in die 
pränatale Diagnostik einführen. Darüber hinaus sind gesetzliche 
Grundlagen notwendig, um zu gewährleisten, daß eine Beratung 
vor einer freiwilligen Diagnose obligatorisch und von qualifizier- 
tem, sozialpsychologisch ausgebildetem Personal durchzuführen 
ist. Auch eine Entscheidung darüber, wie mit den Ergebnissen des 
Tests umzugehen ist (etwa die Mitteilung an evtl, ebenfalls 
gefährdete Verwandte) sollte in der Hand des Betroffenen lie- 
gen. 


Versicherungen 

DNA-analytische Tests werden bei Versicherungsabschlüssen in 
der Bundesrepublik Deutschland z. Z. weder gefordert noch 
genutzt. Ihre derzeitigen Einsatzmöglichkeiten wurden von Exper- 
ten auf einem Workshop als gering eingeschätzt. Gleichzeitig wird 
jedoch erwartet, daß das Leistungsspektrum genetischer Tests sich 
dahingehend verändern wird, daß immer mehr Krankheitsdisposi- 
tionen detektierbar sein werden, die auch für Versicherungen von 
Interesse sind. Aus den USA sind bereits Fälle bekannt, wonach 
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Versicherungen die Übernahme in eine Krankenversicherung 
verweigerten, weil sich die Eltern nach der Feststellung einer 
Behinderung durch eine pränatale Diagnose für die Austragung 
der Schwangerschaft entschieden hatten. Deshalb steht der 
Gesetzgeber in der Pflicht — trotz der eher zurückhaltenden 
Äußerungen aus den Reihen der Versicherungsträger — hier eine 
gesetzliche Regelung anzustreben, die einen umfassenden Schutz 
der Versicherten gewährleistet und ein derartiges Vorgehen sei- 
tens der Versicherungsgesellschaften in der Bundesrepublik aus- 
schließt. 

Mit der vorliegenden Studie des TAB-Büros verfügt der Deutsche 
Bundestag über eine solide Entscheidungsgrundlage für den 
verantwortlichen Umgang mit den neuartigen Möglichkeiten, die 
mit genomanalytischen Untersuchungen verbunden sein können. 
Die gesellschaftspolitische Brisanz der mit dieser Methodik even- 
tuell verbundenen Probleme ist deutlich dargestellt worden. Das 
Parlament hat hiermit eine fundierte Grundlage für seine politi- 
schen Entscheidungen. 


Der Ausschuß für Forschung, Technologie und Technikfolgenabschätzung 


Wol!-Michael Catenhusen 

Dr. Hans Peter Voigt (Northeim) 

Edelgard Bulmahn 

Vorsitzender 

Berichterstatter 

Berichterstatterin 


Jürgen Timm 



Berichterstatter 



6 




Deutscher Bundestag — 12, Wahlperiode 


Drucksache 12/7094 


„Genomanalyse“ Chancen und Risiken genetischer Diagnostik 

Büro für Technikfolgen-Abschätzung beim Deutschen Bundestag (TAB) 

im Auftrag des Ausschusses für Forschung, Technologie und Technikfolgenabschätzung 


Autoren: 

L. Hennen 
Th. Petermann 
J. J. Schmitt 

Bonn, Mai 1993 


Inhalt 

Seite 

Zusammenfassung 8 

I. Einleitung 11 

1. Zum Projektablauf 11 

2. Genetische Tests am Menschen: Stand der politischen Diskussion und 

gesetzgeberischer Handlungsbedarf 12 

II. Genetische Tests am Menschen: Chancen und Risiken der Nutzung und 

Perspektiven der Regelung 13 

1. Anmerkungen zu Grundlagen und Trends genetischer Tests 13 

2. Humangenetische Beratung und pränatale Diagnostik 20 

3. Arbeitsplatz 51 

4. Private Versicherungen 63 

5. Straf- und Zivilprozeß 71 

III. Die Wahrnehmung der Genomanalyse in der Öffentlichkeit 83 

1. Das Bild der Genomanalyse in der deutschen Tagespresse 84 

2. Das Bild der Genomanalyse in der Bevölkerung 85 

Anhänge 93 

I. Verzeichnis von in Auftrag gegebenen Gutachten und TAB-Materia- 

lien 94 

II. Verzeichnis der Kommentatoren des TAB-Berichtes zum Stand der Arbeit 

und zu den vorliegenden Ergebnissen vom November 1992 95 

III. Übersicht vorliegender Regelungsvorschläge 96 


7 




Drucksache 12/7094 


Deutscher Bundestag — 12. Wahlperiode 


Zusammenfassung 


Politischer Handlungsbedarf 

Eine gesetzgeberische Regelung für die Nutzung 

genetischer Tests am Menschen steht noch aus. 

Im einzelnen ist festzustellen, daß 

— zur Regelung der Anwendung genetischer Tests 
am Menschen mittlerweile eine Grundgesetzän- 
derung bzw. die Notwendigkeit bundeseinheitli- 
cher Regelungen in den Mittelpunkt der Diskus- 
sion gerückt sind; 

zur Regelung der Nutzung genetischer Tests im 
Strafprozeß vielfach eine Klarstellung in der Straf- 
prozeßordnung gefordert wird; 

— zur Regelung der Nutzung genetischer Tests bei 
privaten Kranken- und Lebensversicherungen 
und 

— zur Regelung der Nutzung genetischer Tests am 
Arbeitsplatz Handlungsbedarf des Bundesgesetz- 
gebers gesehen wird; 

— bereichsspezifische datenschutzrechtliche Rege- 
lungen angemahnt werden. 


Genetische Tests am Menschen: Stand und 
Perspektiven der Anwendung, Chancen und 
Risiken, Regelungsbedarf 

Humangenetische Beratung 
und pränatale Diagnostik 

Im Rahmen der allgemeinen humangenetischen Bera- 
tung und bei Schwangerschafts-Vorsorge-Untersu- 
chungen (pränatale Diagnostik) hat die Inanspruch- 
nahme humangenetischer Diagnoseleistungen in den 
letzten Jahren rapide zugenommen. Schon heute 
zeichnet sich ab, daß ein qualifiziertes Beratungsan- 
gebot mit der steigenden Zahl von Diagnosen nicht 
Schritt hält. 

Mit zunehmender Leistungsfähigkeit der DNA-Dia- 
gnostik und einer Standardisierung und Vereinfa- 
chung der Tests ist die Gefahr einer breiten unquali- 
fizierten Nutzung genetischer Diagnostik verbunden. 
— Ein zentrales Problem liegt in der sich abzeichnen- 
den Ausweitung und Kommerzialisierung von Dia- 
gnostik und Beratung durch niedergelassene Ärzte 
oder private Labors. Das hiermit entstehende zusätz- 
liche Angebot genetischer Diagnostik schafft zusätzli- 
che Nachfrage und die für einen verantwortlichen und 
informierten Umgang mit den neuen Testmöglichkei- 
ten nötige qualifizierte Beratung wäre kaum gewähr- 
leistet. Zu prüfen ist, ob die Richtlinien und Empfeh- 


lungen der Ärzteschaft und der Humangenetiker 
allein ausreichen, um einen verantwortlichen Um- 
gang mit der wachsenden Zahl genetischer Testmög- 
lichkeiten zu gewährleisten. 

Die Folgen der Nutzung genetischer Tests sind ambi- 
valent. Einerseits können sie durch sicheres Wissen 
zur Verminderung von Leiden und zu mehr Hand- 
lungssicherheit — z. B. für Paare aus Risikofamilien 
mit Kinderwunsch — beitragen. Zum anderen ist der 
prognostische Charakter genetischer Information 
dazu angetan, die Betroffenen mit zu viel und inter- 
pretationsbedürftigem Wissen zu belasten und zu 
verunsichern. Diese Belastung zeigt sich z. B. darin, 
daß mit Zunahme pränataler diagnostischer Möglich- 
keiten nahezu jede Schwangerschaft von den Frauen 
als „ Risikoschwangerschaft " erfahren wird. 

Es kann bei einer unkontrollierten Verbreitung gene- 
tischer Tests und ihrer routinemäßigen medizinischen 
Nutzung nicht ausgeschlossen werden, daß sich die 
Bewertung von Krankheit und Behinderung sowie die 
Definition „phänotypischer Normalität" verändern 
und sich schleichend eine Stigmatisierung und Diskri- 
minierung von Trägem bestimmter genetischer Merk- 
male durchsetzt. 

Oberstes Ziel anzustrebender Maßnahmen sollte die 
Gewährleistung freiwilliger und informierter indivi- 
dueller Entscheidungen für oder gegen die Durchfüh- 
rung eines Gentests sein. Dies verlangt vor allem eine 
Sicherung des Angebots an qualifizierter, nicht-direk- 
tiver und nicht kommerziell interessierter Beratung. In 
diesem Zusammenhang wären verschiedene Maß- 
nahmen zu diskutieren, von der Beschränkung der 
Durchführung von Diagnose und Beratung auf lizen- 
zierte Institute (oder allgemeiner: deren Bindung an 
entsprechenden Sachverstand) bis hin zur Einführung 
eines Facharztes für Humangenetik. Auch wäre den 
psycho-sozialen Problemen bei der Nutzung geneti- 
scher Tests insbesondere im Rahmen der pränatalen 
Diagnose mehr Rechnung zu tragen. Im Interesse der 
Betroffenen ist zudem ein „Recht auf Nichtwissen" zu 
gewährleisten. Es sollte auf einen gesellschaftlich 
vorurteilsfreien Umgang mit genetischem Wissen hin- 
gewirkt werden. Der Gefahr wäre zu begegnen, daß 
es zu einer schleichenden Eugenik von unten dadurch 
kommt, daß Ge- und Verbote eine Normierung gene- 
tischer Merkmale als erwünscht/unerwünscht bewir- 
ken. 

Aufgrund der Kompetenzzuweisung des Grundgeset- 
zes wäre die Anwendung genetischer Analysen pri- 
mär durch Ländergesetze und Standesrecht zu regeln. 
Es gibt hiergegen aber Bedenken: Angesichts der 
gesellschaftlichen und politischen Bedeutung des 
Gegenstandes könnte eine bundeseinheitliche Rege- 
lung erforderlich sein. 
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Arbeitsplatz 

Im Rahmen arbeitsmedizinischer Untersuchungen 
werden DNA- Analysen zur Feststellung von geneti- 
schen Anlagen zur Zeit ebensowenig genutzt wie 
Chromosomenanalysen. Letztere dienen aber zur 
Feststellung von erworbenen Schädigungen. Zur 
Anwendung gelangen ferner proteinchemische Un- 
tersuchungen. Die große Mehrzahl der Dispositions- 
untersuchungen erfolgt auf Phänotypebene. Neue 
Testmöglichkeiten auf DNA-Ebene sind zwar für 
einige Fälle erkennbar. Sie sind aber vielfach sowohl 
methodisch als auch in ihrem Nutzen umstritten. 

Fortschritte in Forschung und Entwicklung werden 
grundsätzlich neue Möglichkeiten für die Nutzung 
von genetischen Tests am Arbeitsplatz bereitstellen. 
Es ist unklar und umstritten, was gemacht werden 
kann, aber auch, was gemacht werden soll. Seitens 
der Arbeitsmedizin werden Bedenken gegen ein 
generelles Verbot von genetischen Tests, insbeson- 
dere DNA-Tests, erhoben. 

Für die Zukunft wird man von einer wechselseitigen 
Verstärkung von Testmöglichkeiten, Bedarf und 
Nachfrage ausgehen müssen. Zwar ist die Ansicht 
weit verbreitet, DNA- Analysen bei Vorsorgeuntersu- 
chungen seien derzeit nicht geeignet, bessere 
Erkenntnisse als traditionelle Methoden zu liefern. 
Angesichts wissenschaftlicher Fortschritte ist diese 
Aussage aber nicht unproblematisch. Es ist auch 
abzusehen, daß die DNA-Diagnostik immer weiter 
standardisiert und damit kostengünstiger wird, ver- 
gleichbar etwa mit Chromosomenanalysen. 

Die Einschätzung der Chancen und Risiken einer 
Nutzung genetischer Befunde ist widersprüchlich. Sie 
kann einerseits den Schutzinteressen des Arbeitneh- 
mers und Dritter, andererseits betrieblichen Interes- 
sen dienen. Es kann aber auch zu materiellen und 
ideellen Belastungen kommen. Genetische Befunde 
können der Prävention dienen, aber auch zur Selek- 
tion eingesetzt werden. Auch der Betriebsarzt — zwi- 
schen Arbeitgeber und Arbeitnehmer — ist von dieser 
ambivalenten Situation in problematischer Weise 
betroffen: Ist es möglich und sinnvoll durch genetische 
Tests den objektiven Arbeitsschutz durch individuelle 
Prävention zu ergänzen? 

Diese vielschichtige Konstellation führt zur Notwen- 
digkeit einer Abwägung unterschiedlicher Rechtsgü- 
ter und der Frage, wie den Interessen der betroffenen 
Gruppen an den Chancen genetischer Tests gedient 
werden kann und ob ein fairer Interessensausgleich 
denkbar ist. Dieser Aufgabe hätte sich der Gesetzge- 
ber zu stellen. 

Anders als im Gesundheitswesen regelt der Bund auf 
verschiedenen Ebenen weitgehend die Vorausset- 
zungen der arbeitsmedizinischen Untersuchungen. 
Dem Gesetzgeber stünde es grundsätzlich zu, geneti- 
sche Analysen an Arbeitnehmern sowohl anzuordnen 
als auch zu verbieten. Handlungs- und Gestaltungs- 
optionen haben auch die Tarifpartner, die Arbeitsme- 
dizin und die Berufsgenossenschaften. 

Ganz überwiegend besteht in der politischen und 
rechtswissenschaftlichen Diskussion Einigkeit, daß 


bereits heute die vorhandenen und erkennbaren 
Möglichkeiten der genetischen und insbesondere 
DNA-Analysen einen Handlungs bedarf des Gesetz- 
gebers begründen. Hierfür spräche auch das Gebot 
der Vorsorge. Gerade wenn gefordert wird, die sinn- 
volle Nutzung genetischer Analysen zu ermöglichen, 
ist ihre Zulässigkeit im Lichte berührter überragender 
Verfassungspositionen Betroffener zu prüfen, sowie 
möglichst klar und bereits jetzt zu regeln. 

Dabei wird an verschiedenen Stellen auf den wichti- 
gen Umstand hingewiesen, daß solche Analysen und 
ihre Zulässigkeit nicht isoliert von anderen medizini- 
schen Untersuchungen gesehen werden dürften. In 
rechtliche Überlegungen miteinbezogen werden 
müßten deshalb z. B. das Fragerecht des Arbeitgebers 
allgemein bzw. die medizinischen Untersuchungen 
an Arbeitnehmern insgesamt. 


Versicherungen 

DNA- analytische Tests werden bei Versicherungsab- 
schlüssen offensichtlich weder gefordert noch ge- 
nutzt. Ihre zukünftige Bedeutung wird von den priva- 
ten Versicherern als eher gering angesehen, eine 
selektive Nutzung aber auch nicht ausgeschlossen. 

Die Konturen einer zukünftigen Nutzung von gen- 
technischen Tests bei privaten Versicherungen sind 
undeutlich. Fortschritte bei den Testmöglichkeiten, 
latent vorhandene Interessen und sich wandelnde 
Rahmenbedingungen geben aber Anlaß, über mögli- 
che Folgen einer Nutzung nachzudenken. 

Es ist kaum zu bestreiten, daß das Leistungsspektrum 
genetischer Tests sich so verändern wird, daß immer 
mehr Krankheiten testbar sein werden, die für die 
Versicherungen von Interesse sind. 

Unter durchaus erwartbaren Bedingungen wie stei- 
gende Kosten im Gesundheitswesen und Verschär- 
fung der Konkurrenz in einem liberalisierten EG- 
Binnenmarkt könnten genetische Test attraktiver als 
bisher werden: Ihre Nutzung mit dem Ziel, um die 
„guten Risiken" zu werben, wird dann ins Kalkül zu 
ziehen sein. Die Risikoprüfung würde dementspre- 
chend verschärft und das Fragerecht der Versicherun- 
gen intensiver genutzt werden, insbesondere wenn 
sich eine Tendenz zur Deregulierung durchsetzen 
sollte und die Aufsicht des Staates eingeschränkt 
würde. 

Ein zukünftiges Interesse der Versicherungen an 
genetischen Tests könnte Zusammentreffen mit den 
Interessen von Versicherungsnehmern: Auf der 
Grundlage von Kenntnissen über persönliche Risiken 
könnten diese individuelle Verhaltensänderungen 
oder medizinische, präventive Maßnahmen ins Auge 
fassen. Versicherungsnehmer könnten versuchen, 
günstigere als Normalbeiträge zu bekommen bzw. für 
die Versicherungen einen Anreiz geben, günstige 
Tarife anzubieten. 

Angesichts der steigenden Kosten im Gesundheitswe- 
sen könnte die jetzt bestehende Struktur der Versiche- 
mngslandschaft, das Nebeneinander gesetzlicher und 
privater Versicherung, in Frage gestellt werden. Es 
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könnte eine Entwicklung eintreten, in der z. B. die 
gesetzliche Rentenversicherung dem einzelnen nicht 
mehr das bisherige hohe Niveau garantiert. In einem 
solchen Fall stiege quantitativ und qualitativ die 
Bedeutung der privaten Versicherungen bzw. der 
privaten Vorsorge. 

Eingebettet in eine solche Tendenz steigender Bedeu- 
tung privater Versicherung käme es zu einer zuneh- 
menden Privatisierung und Individualisierung von 
Risiken. Genetische Tests würden sich dementspre- 
chend von einem Randphänomen zu einem struktu- 
rellen Merkmal bei der Risikoprüfung vor Abschluß 
von Versicherungen wandeln. 

Zu den vordringlichen Problembereichen werden der 
Umgang mit sensiblen Daten und die Veränderungen 
von Strukturen und Leistungen des Versicherungssy- 
stems gehören. Erwägungen zur Notwendigkeit und 
Ausgestaltung von Regelungen des Einsatzes geneti- 
scher Tests im privaten Versicherungswesen hätten 
im wesentlichen zu prüfen, inwiefern zentrale Prinzi- 
pien der Freiwilligkeit und des Rechts auf Nichtwissen 
berührt oder beeinträchtigt wären. Auch wäre zu 
berücksichtigen, ob und inwiefern eine verbreitetere 
Nutzung genetischer Analysen durch Versicherer 
eine nicht adäquate Risikoverteilung mit sich bräch- 
te. Änderungen im Versicherungsvertragsgesetz 
— orientiert am Prinzip eines Verbots der Nutzung 
genetischer Tests mit (restriktiver) Ausnahmefallre- 
gelung — müßten erwogen werden. Datenschutz- 
rechtliche Regelungen wären sinnvollerweise einzu- 
betten in eine Novellierung des WG unter Daten- 
schutzgesichtspunkten insgesamt. 


Straf - und Zivilprozeß 
(„Genetischer Fingerabdruck") 

Die mol ekulargeneti sehe Untersuchung von Spuren 
oder Material wird zunehmend in Fahndung, Strafver- 
fahren und Zivilprozeß genutzt und gefordert. Die 
Methoden der Analyse sind mittlerweile von hoher 
Effizienz und Aussagesicherheit. Probleme bei der 
Spurenanalytik und solche der Interpretation beste- 
hen aber weiter. 

Wissenschaftliche Erkenntnisfortschritte und Verbes- 
serungen der Untersuchungstechniken treffen sich 
mit Interessen ermittelnder und strafverfolgender 
Behörden sowie aller Organe der Rechtsprechung. 
Dies wird aller Voraussicht nach zu einer weiter stark 
zunehmenden Nutzung molekulargenetischer Unter- 
suchungen führen. 


Die Problembereiche einer zukünftig verstärkten Nut- 
zung von Tests liegen in u.U. anfallenden Überschuß- 
informationen bzw. Mißbrauch von Untersuchungs- 
material und -ergebnissen begründet. Dies erfordert 
normenklare Regelungen, nicht zuletzt um dadurch 
eine Nutzung der genetischen Spurenanalytik im 
öffentlichen Interesse an frühzeitiger und sicherer 
Aufklärung rechtsverträglich möglich zu machen. 

In der Diskussion wird deshalb auch bei solchen, die 
die §§ 81a, und 81c StPO als Rechtsgrundlage für 
ausreichend halten, oft dafür plädiert, die DNA- 
Analyse ausdrücklich in die Strafprozeßordnung auf- 
zunehmen. Eine entscheidende Begründung für eine 
entsprechende gesetzgeberische Initiative kann in 
der Gefahr des Eingriffs in die informationeile Selbst- 
bestimmung gesehen werden. Dieses Recht wider- 
spricht nicht dem Einsatz des DNA-fingerprinting, 
macht aber eine ausdrückliche Regelung mit entspre- 
chenden Sicherheitsvorkehrungen erforderlich. 

Ein augenblicklich vorliegender Entwurf aus dem 
Justizministerium begegnet in der Diskussion in ver- 
schiedenen Punkten Bedenken. Mittlerweile hat die 
SPD-Fraktion im Deutschen Bundestag einen Geset- 
zesvorschlag zum genetischen Fingerabdruck vorge- 
legt. Im Zentrum dieser und anderer Regelungsvor- 
schläge stehen dabei die Frage einer Einsatzschwelle, 
einer Zweckbindung und von Vemichtungsvorschrif- 
ten. 


Die Wahrnehmung der Genomanaiyse 
in der Öffentlichkeit 

Das Thema Humangenetik — und dabei die Anwen- 
dung genetischer Tests am Menschen — ist zentrales 
Thema in der öffentlichen Auseinandersetzung über 
Chancen und Risiken der Gentechnologie. 

Es kann ein hoher wahrgenommener Bedarf an poli- 
tisch-rechtlicher Kontrolle — bei Wahrung persönli- 
cher Entscheidungsfreiheit — festgestellt werden. 

Von großer Wichtigkeit ist der Mangel an Information 
über genetische Tests und deren ethische und gesell- 
schaftliche Problematik. 

Es gibt eine relativ hohe Bereitschaft zur persönlichen 
Nutzung genetischer Untersuchungen. Dies wohl des- 
halb, weü entsprechende Tests allein danach beurteilt 
werden, daß sie (ob begründet oder nicht) bei Krank- 
heiten Hilfe versprechen. 
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I. Einleitung 


1. Zum Projektablauf 

Im Mai 1991 legte das TAB ein Konzept für die 
Durchführung einer explorativen Technikfolgen- 
Abschätzung zum Thema „Genomanalyse" vor. Auf- 
gabe der vorgeschlagenen Untersuchung sollte sein: 
„. . . die Identifizierung augenblicklicher und poten- 
tieller politischer Diskussions- und Konfliktfelder bei 
der gesellschaftlichen Nutzung genomanalytischer 
Verfahren, insbesondere von Verfahren der DNA- 
Analyse (DNA-Sonden), in ausgewählten Anwen- 
dungsbereichen im Hinblick auf sich abzeichnenden 
politischen, rechtlichen und sonstigen Handlungsbe- 
darf". Die Studie sollte sich auf folgende Bereiche 
konzentrieren: 

— Genetische Beratung und pränatale Diagnostik 

— Nutzung genetischer Analysen bei Arbeitneh- 
mern 

— Nutzung genetischer Analysen bei Versicherun- 
gen 

Mit der Ergänzung um den Bereich 

— Genetische Analysen im Strafverfahren und im 
Zivilprozeß 

wurde das vom TAB vorgelegte Konzept im Juli 1991 
von den Berichterstattem/innen für TA des Ausschus- 
ses für Forschung, Technologie und Technikfolgenab- 
schätzung gebilligt. 

Die Projektarbeit seit Juli 1991 umfaßt eigene Analy- 
sen und die Vergabe von Unteraufträgen (s. Anhang) 
zu den folgenden Aspekten 

— Wissenschaftlich-technische Entwicklung 

— Gesellschaftliche Nutzung 

— Regelungsmöglichkeiten und voraussichtlicher 
Regelungsbedarf 

— Wahrnehmung der Genomanalyse in der Öffent- 
lichkeit 


Wisse nsch aftli ch - technische En twicklung 

Der erste Schritt im Projekt bestand in der Erarbeitung 
des Standes der wissenschaftlich-technischen Ent- 
wicklung neuer genomanalytischer — insbesondere 
DNA-analytischer — Verfahren sowie des Standes 
und der Perspektiven der Nutzung dieser Verfahren. 
Ergänzend zu den Analysearbeiten des TAB (Litera- 
turstudien, Gespräche mit Experten) wurde zu diesem 
Zweck eine systematische Erarbeitung des Status und 
der Perspektiven der Nutzung genetischer Tests 
durch Experteninterviews und eine Befragung hu- 
mangenetischer Institute in Auftrag gegeben (abge- 
schlossen im November 1991). Zu den Ergebnissen 
dieser Untersuchung wurden Kurzkommentare bei 


Experten aus den verschiedenen Anwendungsfeldem 
eingeholt. Ergebnisse der Studie sowie der Kommen- 
tare flössen in ein von TAB vorgelegtes Arbeitspapier 
zu einem TAB-Workshop im Deutschen Bundestag am 
20. Februar 1992 ein, der sich mit dem derzeitigen 
Stand und den Möglichkeiten der Nutzung sowie den 
erwartbaren Problemen einer breiten Testpraxis 
befaßte. 

Im Laufe der Projektarbeit erwies es sich als sinnvoll, 
der Grundlagenforschung zur Analyse des menschli- 
chen Genoms im Hinblick auf die Bedeutung hier 
gewonnener Erkenntnisse für die praktische Anwen- 
dung genetischer Tests mehr Aufmerksamkeit zu 
schenken. Zu diesem Zweck wurde im Juli 1992 ein 
Kurzgutachten in Auftrag gegeben (abgeschlossen im 
Oktober 1992). 


Gesellschaftliche Nutzung 

In einem weiteren Arbeitsschritt wurde die augen- 
blickliche und zukünftige Praxis und Problematik der 
Anwendung genetischer Tests in den einzelnen 
Anwendungsfeldem genauer beleuchtet. Hierzu wur- 
den zwei Unteraufträge vergeben. In diesen wurden 
für die jeweiligen Anwendungsfelder „Szenarien" 
erarbeitet, die die Randbedingungen, die zu einer 
breiten Testpraxis führen können, sowie die sozialen 
und politisch-rechtlichen Probleme, die hieraus 
erwachsen, beschreiben. Diese Szenarien wurden von 
einer Expertenrunde bewertet und eingehend disku- 
tiert, um auf diese Weise die Standpunkte verschie- 
dener Gruppen zu Nutzen und Problematik geneti- 
scher Diagnostik zu identifizieren. Erkenntnisse aus 
den Endberichten der Gutachter sind in den vorlie- 
genden Bericht des TAB eingegangen. 

Wegen der besonderen psycho-sozialen und ethi- 
schen Problematik des Einsatzes genetischer Tests im 
Rahmen von Schwangerschaftsvorsorge-Untersu- 
chungen (pränatale Diagnose) erschien es ange- 
bracht, eine gesonderte Untersuchung in Auftrag zu 
geben. Sie soll die derzeitige Praxis der Beratung und 
Diagnostik und erwartbare Probleme bei einer Erwei- 
terung der Diagnosemöglichkeiten aus der Sicht von 
betroffenen Frauen und genetischen Beratern be- 
schreiben. Grundlage dieser Untersuchung sind die 
Beobachtung von Beratungsgesprächen sowie offene 
Interviews mit Frauen und Beratern (abgeschlossen 
im Dezember 1992). 


Regelungsbedarf und Regelungsmöglichkeiten 

Ein weiteres Arbeitsfeld im Rahmen des Projektes war 
die Untersuchung der in den verschiedenen Anwen- 
dungsfeldem geltenden rechtlichen Regelungen, der 
sich abzeichnenden rechtlichen und politischen Pro- 
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bleme und die Identifikation politisch-rechtlicher 
Handlungsmöglichkeiten und ihrer Grenzen. Die o. g. 
Expertengespräche ermöglichten einen ersten Ein- 
blick in die Bewertung des Regelungsbedarfes und 
diskutierter Regelungsmöglichkeiten durch verschie- 
dene gesellschaftliche Gruppen. 

Zur detaillierten Untersuchung der rechtspolitischen 
Probleme und des Instrumentariums zur Regelung der 
Nutzung genetischer Tests in den Anwendungsfel- 
dern wurde ein rechtswissenschaftliches Gutachten in 
Auftrag gegeben (Endbericht Mai 1993). Zum glei- 
chen Thema hat am 29. und 30. Oktober 1992 ein 
TAB-Workshop im Deutschen Bundestag stattgefun- 
den. 


Wahrnehmung der Genomanalyse in der 
Öffentlichkeit 

Ergänzend zu den genannten zentralen Arbeitsfel- 
dern wurde versucht, den Stand der Diskussion über 
neue genetische Testmöglichkeiten in der Öffentlich- 
keit zu erfassen. Hierzu wurde eine Analyse der 
Presseberichterstattung in Auftrag gegeben. Sie 
bezieht sich auf die Darstellung des Themas „ Genom- 
analyse" in der deutschen Tagespresse in den Jahren 
1988 bis 1990. Die Ergebnisse dieser Studie wurden 
als TAB-Diskussionspapier Nr. 2 (März 1992) veröf- 
fentlicht. 

Außerdem wurde vom TAB eine repräsentative Bevöl- 
kerungsumfrage konzipiert und im Januar/Februar 
1992 durchgeführt, die Aufschluß über die Wahrneh- 
mung neuer genetischer Testmöglichkeiten durch die 
deutsche Bevölkerung geben sollte. Ergebnisse einer 
ersten Auswertung der Umfrage waren Gegenstand 
einer im Mai 1992 herausgegeben Pressemitteilung 
des TAB. Ein abschließender Bericht zur öffentlichen 
Wahrnehmung der Genomanalyse ist im Dezember 
1992 als TAB-Diskussionspapier Nr. 3 erschienen. 

Der vorliegende Abschlußbericht basiert in großen 
Teilen auf den Ergebnissen der im Anhang im einzel- 
nen aufgeführten Gutachten. Diese können in 
begrenztem Umfang zur Verfügung gestellt werden. 
Den Gutachtern sei an dieser Stelle für Ihre sorgfältige 
Arbeit herzlich gedankt. Unser Dank gilt auch einer 
Reihe von Personen, die durch Zuarbeit und Stellung- 
nahmen zu einzelnen Fragen das Projekt vorange- 
bracht haben: Frau Dr. Paula Bradish, Herrn Edgar 
Göll, Herrn Dr. Rainer Hohlfeld, Frau Dr. Regine 
Kollek, Frau Dr. Christiane Nieß und Herrn Michael 
Teutsch. 


2. Genetische Tests am Menschen: Stand der 
politischen Diskussion und gesetzgeberischer 
Handlungsbedarf 

Für den Bereich der Bio- und Gentechnik sind mittler- 
weile das Gesetz zur Regelung der Gentechnik 
(BGBl. I Nr. 28, S. 1080) und das Embryonenschutzge- 
setz (BGBl. I Nr. 69, S. 2746) in Kraft getreten. Eine 
gesonderte Regelung für die Nutzung genetischer 
Tests am Menschen steht noch aus und wird zuneh- 


mend als dringende rechtspolitische Aufgabe gese- 
hen. 

Ein Gesetzgebungsbedarf bezöge sich auf folgende 
Bereiche: 

— prä- und postnatale Beratung und Diagnostik, 

— Neugeborenen-Screening, 

— Straf- und Zivilverfahren, 

— Private Kranken- und Lebensversicherung, 

— Arbeitnehmeruntersuchungen, 
sowie übergreifend 

— Datenschutz. 


Stand der politischen Diskussion 

Für die politische und insbesondere parlamentarische 

Meinungsbildung sind folgende wichtige Etappen aus 

der letzten Zeit zu nennen: 

— Bericht der Bundesregierung über die Umsetzung 
des Beschlusses des Deutschen Bundestages zum 
Bericht der Enquete-Kommission „Chancen und 
Risiken der Gentechnologie" (BT- Drucksache 
11/5320, 11/8520) und parlamentarische Behand- 
lung dieser Unterrichtung durch die Bundesregie- 
rung 

— Abschlußbericht der Bund-Länder- AG „Genom- 
analyse" (Bundesanzeiger Nr. 161a, 29. August 
1990) 

— Bericht des Arbeitskreises „Ethische und soziale 
Aspekte der Erforschung des menschlichen Ge- 
noms" im Auftrag des BMFT (Oktober 1990) 

— Verschiedene Anhörungen und Beratungen zu 
einzelnen Aspekten der Nutzung von Genomana- 
lysen in einigen Fachausschüssen des Deutschen 
Bundestages und im Sonderausschuß „Schutz des 
ungeborenen Lebens". 

Ferner ist anzuführen, daß u. a. 

— auf Initiative Niedersachsens der Bundesrat am 
22. September 1989 einen Gesetzentwurf zur 
Änderung des Grundgesetzes beschlossen hat. 
Danach soll in Artikel 74 GG als weiterer Gegen- 
stand der konkurrierenden Gesetzgebung vorge- 
sehen werden: 

„die künstliche Befruchtung beim Menschen 
sowie die Untersuchung und die künstliche Ver- 
änderung der menschlichen Erbinformation", 

— im Plenum des Deutschen Bundestages bei der 
Beratung des Berichts der Bundesregierung über 
die Umsetzung des Beschlusses des Bundestages 
zum Bericht der Enquete-Kommission „Chancen 
und Risiken der Gentechnologie" vom 28. Februar 
1991 von Sprechern der Fraktionen ein „Genom- 
analysegesetz" gefordert wurde, 

— die Bundesregierung in ihrer Stellungnahme diese 
Kompetenzübertragung befürwortet hat. Die 
Grundgesetzänderung wurde wegen Ablauf der 
Legislaturperiode nicht mehr vom Bundestag 
behandelt, 
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— die Konferenz der Justizminister und -Senatoren 
(zuletzt am 19./21. Mai 1992) sowie der Gesund- 
heitsminister und -Senatoren der Länder (zuletzt 
am 24725. Oktober 1991) Rahmenbedingungen 
für bundeseinheitliche Regelungen bei der An- 
wendung der Genomanalyse gefordert haben, 

— der Bundesrat am 16. Oktober 1992 eine „Ent- 
schließung zur Anwendung gentechnischer Me- 
thoden am Menschen“ gefaßt hat (BR-Drucksache 
424/92). Diese betont die zentrale rechtspolitische 
Aufgabe, gesetzgeberische Schritte zu prüfen und 
einzuleiten. Gefordert wird die Beseitigung vor- 
handender Regelungslücken außerhalb des Gen- 
technikgesetzes und die Erarbeitung einer umfas- 
senden Konzeption für bundeseinheitliche Rege- 
lungen, 

— die Gemeinsame Verfassungskommission disku- 
tiert hat, den Bereich „Untersuchung der mensch- 
lichen Erbinformation“ zum Gegenstand der kon- 
kurrierenden Gesetzgebung zu machen, 

— die SPD-Fraktion im Deutschen Bundestag am 
10. Dezember 1992 den Entwurf eines . . . Straiver- 
fahrensänderungsgesetzes — Genetischer Finger- 
abdruck — (StVÄG) eingebracht hat (BT-Drucksa- 
che 12/3981). Im Vergleich zum vorliegenden 
Referentenentwurf des BMI sieht der Vorschlag 
der SPD-Fraktion eine höhere Einsatzschwelle, 
eine engere Zweckbindung und strengere Ver- 
nichtungsvorschriften vor, 

— das Bundesministerium für Arbeit und Sozialord- 
nung einen Referentenentwurf eines Arbeits- 
schutzrahmengesetzes vorgelegt hat. Dieser sieht 
in § 23 die Zulässigkeit genomanalytischer Unter- 
suchungen im Rahmen von Vorsorgeuntersuchun- 
gen vor. 


Diskussion über Gesetzgebungsbedarf 

Zusammenfassend ist zu sagen, daß 

— zur Regelung der Anwendung genetischer Tests 
am Menschen mittlerweile eine Grundgesetzän- 
derung bzw. die Notwendigkeit bundeseinheitli- 
cher Regelungen in den Mittelpunkt der Diskus- 


sion gerückt ist. Ziel einer Grundgesetzänderung 
wäre die Übertragung der Gesetzgebungskompe- 
tenz für die Untersuchung der menschlichen 
Erbinformation an den Bund. Danach würde sich 
die Zuständigkeit des Bundes auf alle Fragen der 
genetischen Beratung und Diagnostik erstrecken, 
die jetzt noch durch ärztliches Standesrecht und 
das Gesundheitsrecht der Länder geregelt wer- 
den; 

— zur Regelung der Nutzung genetischer Tests im 
Strafprozeß verstärkt eine Klarstellung in der Straf- 
prozeßordnung gefordert wird. Das Justizministe- 
rium hat hierzu im November 1991 einen entspre- 
chenden Referententwurf für ein Strafverfahrens- 
änderungsgesetz vorgelegt; 

— zur Regelung der Nutzung genetischer Tests bei 
privaten Kranken- und Lebensversicherungen 
ebenfalls gesetzlicher Handlungsbedarf gesehen 
wird. So erörtert beispielsweise die Bund-Länder- 
Arbeitsgruppe „Genomanalyse" Änderungen im 
Versicherungsvertragsgesetz; 

— zur Regelung der Nutzung genetischer Tests am 
Arbeitsplatz Handlungsbedarf des Bundesgesetz- 
gebers gesehen wird: So fehlt für die Untersuchung 
von Arbeitnehmern vor der Einstellung bislang 
eine gesetzliche Regelung. Für das laufende 
Arbeitsverhältnis werden vielfache Regelungslük- 
ken festgestellt. Im Sinne des Vorsorgeprinzips 
wird gefordert, die Durchführung genetischer 
Tests gesetzlich zu regeln. Dem wurde teilweise 
durch einen Regelungsvorschlag im Referenten- 
entwurf des Bundesministeriums für Arbeit und 
Sozialordnung Rechnung getragen. 

Schließlich ist zu erwähnen, daß für die o. g. Bereiche 
spezifische datenschutzrechtliche Regelungen ange- 
mahnt werden. So hat beispielsweise die Konferenz 
der Datenschutzbeauftragten des Bundes und der 
Länder sowie der Datenschutzkommission Rheinland- 
Pfalz im Oktober 1989 in einer Entschließung gefor- 
dert, 

— den besonderen Risiken bei der Anwendung der 
Genomanalyse durch eine gesetzliche Regelung 
zu begegnen. 


II. Genetische Tests am Menschen: 

Chancen und Risiken der Nutzung und Perspektiven der Regelung 


1. Anmerkungen zu Grundlagen und Trends 
genetischer Tests 

1.1 Wachsende Dynamik bei der Identifizierung 
von genetischen Eigenschaften des Menschen 

Verfolgt man international anerkannte wissenschaftli- 
che Zeitschriften, so vergeht kaum eine Woche, in der 
nicht von neuen Erfolgen bei der Identifizierung von 
menschlichen Genen berichtet wird. 


Das Interesse der Forscher beschränkt sich dabei nicht 
nur auf die Identifizierung von „krankmachenden“ 
Genveränderungen, zu denen im besonderen Maße 
„Erbkrankheiten“ gehören, sondern gesucht werden 
„alle“ genetisch bedingten und damit potentiell ver- 
erbbaren Eigenschaften des Menschen. Man schätzt 
zur Zeit, daß der Mensch ca. 100 000 Gene besitzt, die 
spezifische Eigenschaften codieren. 1986 waren ca. 
3000, 1992 schon ca. 5000 genetisch bedingte Merk- 
male (meist Krankheiten) bekannt und für die medi- 
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zinische Nutzung in Datenbanken zusammengefaßt. 
Mit DNA-analytischen Methoden waren 1986 ca. 80, 
im Herbst 1992 mehr als 400 und im Frühjahr 1993 
schon 738 verschiedene Erkrankungen nachweis- 
bar. 

Durch die zur Zeit von mehreren Ländern angestrebte 
„Totalsequenzierung " des menschlichen Erbgutes 
wird die Zahl der detektierbaren genetischen Merk- 
male in den nächsten Jahren eher noch schneller als 
bisher ansteigen (Abb. 1). Grund dafür ist die zu 
erwartende zügige Umsetzung neuer genetischer 
Erkenntnisse in industriellen Anwendungen. 

Laut Dr. Liz Evans von der europäischen Administra- 
tion eines von den USA ausgehenden Großprojektes 
zur Totalsequenzierung des menschlichen Genoms 
(HUGO), wird die Kartierung und Sequenzierung des 
menschlichen Genoms weltweit jährlich mit rund 
200 Millionen Dollar hauptsächlich von der öffentli- 
chen Hand finanziert. Die Ausgaben für die Umset- 
zung der Ergebnisse dieses Projektes in Richtung 
brauchbarer Prozesse und Produkte belaufen sich auf 
rund zwei Milliarden Dollar jährlich. Dieser Betrag 
wird jedoch meist von privaten (industriellen) Investo- 
ren aufgebracht. 


Parallel zur Sequenzierung des menschlichen Ge- 
noms gewinnen epidemiologische Studien immer 
mehr an Bedeutung. Mit der Untersuchung eines 
größeren Personenkreises versucht man Erkenntnisse 
über Ursprung (Abstammung) und Ausbreitung von 
vererbten Eigenschaften zu gewinnen. 


Beispiele für epidemiologische Studien zu 
Verbreitung und Ursprung genetischer 
Krankheiten 

Das französische Nationalinstitut für demographische 
Studien (INED) führte eine Untersuchung zur Verbrei- 
tung des Weitwinkelglaukoms, einer Augenkrank- 
heit, von der 30 000 Franzosen betroffen sind, durch. 
Im Ergebnis der Studie konnte gezeigt werden, daß 
diese Krankheit von der genetischen Veränderung 
eines einzigen Eltempaares vor ca. 500 Jahren her- 
rührt. 

Ein Gen, das eine vererbliche Form der Taubheit 
auslöst, konnte durch die Untersuchung von 500 
Menschen, die denselben Vorfahren hatten, auf Chro- 
mosom Nummer 5 lokalisiert werden. 


Abbildung 1 


Kumulative Zahl von DNA- analytisch diagnostizierbaren Erbkrankheiten 


Kumulative Anzahl 



Direkt BEI Gesamt 

Die Grafik zeigt die Dynamik auf dem Gebiet der direkten (Nachweis der veränderten Gene selbst) und gesamten — direkte und 
indirekte, mit Markern in der Nähe der veränderten Gene nachweisbaren — (s. S. 19 „ DNA- Analysen “ ) DNA-Diagnostik. (Ouelle: 
Prof. Dr. J. Schmidtke, Medizinische Hochschule, Hannover.) 
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Durch die Untersuchung von 492 Familien wurde von 
einer französischen Forschergruppe ein Gen auf 
Chromosom 7 gefunden, das für eine „ Nicht- insulin 
abhängige Form" der Zuckerkrankheit (Diabetes 
mellitus) verantwortlich ist. Von dieser Krankheit 
sollen ca. 5 % der Weltbevölkerung betroffen sein. 

Es wurden eine Reihe von Genmutationen gefunden, 
die zum Erscheinungsbild der „Gaucher Krankheit" 
gehören, einer Lipidspeicherkrankheit, die zu Leber- 
und Milzvergrößerungen sowie zu Knochenmarkszer- 
störung führt. Dazu wurde die DNA von 154 erkrank- 
ten mit 1700 gesunden Personen verglichen. 

Fortschritte bei der Sequenzierung des menschlichen 
Genoms in Verbindung mit Erkenntnissen aus epide- 
miologischen Untersuchungen lassen eine starke 
Zunahme genetischer Testmöglichkeiten erwarten. 

Zur Vorbereitung der Diskussion möglicher Vor- und 
Nachteile eines erweiterten Testangebotes wird auf 
den folgenden Seiten ein Überblick über die Begriffe, 
Methoden und Grundlagen genetischer Tests gege- 
ben. Anschließend werden einige zum Verständnis 
der Möglichkeiten genetischer Diagnostik wichtige 
Erkenntnisse über die Variabilität und Funktion des 
menschlichen Genoms sowie über genetische Zusam- 
menhänge der Krankheitsentstehung erläutert. Zum 
Schluß dieses Kapitels werden die zur Zeit diskutier- 
ten diagnostischen, technischen und therapeutischen 
Potentiale genetischer Tests angesprochen. 


1.2 Begriff und Methoden genetischer Analysen 

Genetische Daten über Personen können, grob einge- 
teilt, auf folgenden vier Ebenen gewonnen werden: 

1. Phänotyp (Erscheinungsbild) 

2. biochemische Untersuchungen 

3. Chromosomen- und 

4. DNA-Untersuchungen 

Im vorliegenden Bericht wird der Begriff „genetische 
Analysen" als Sammelbezeichnung für diese vier 
Methoden verwendet. 


Methoden genetischer Analysen 

1. Ebene: Phänotyp- Analysen 

• Befragungen nach Erkrankungen von Verwand- 
ten, 

• Äußeres Erscheinungsbild, 

• Röntgen- und Ultraschalluntersuchungen, 

• Tests 

Beispiel: „Farbenblindheit" 

2. Ebene: Proteinchemische Analysen (Genprodukt- 

Analysen) 

• Blut- und Urinuntersuchungen auf veränderte Pro- 
teine 


• Umbau- und Abbauleistungen von körperfremden 

Stoffen (Medikamente, Substanzen der Umwelt) 
Beispiel: Phenylketonurie; Alpha t -Antitrypsin- 

Mangel 

3. Ebene: Chromosomen-Analysen (Zytogenetische 

Analysen) 

• Mikroskopische Untersuchungen auf Zahl und 
Zustand der Chromosomen 

Beispiel: Trisomie 21 (Down Syndrom) 

4. Ebene: DNA- Analysen 

• Molekularbiologische Methoden zur Feststellung 
von Veränderungen einzelner Gene und deren 
Regulation 

Beispiel: Anlageträgerschaft für Cystische Fi- 
brose; Disposition für die Huntingtonsche 
Krankheit 


Phänotyp-Analysen 

Zur Beurteilung des Phänotyps gehören neben dem 
äußeren Erscheinungsbild einer Person auch ihre 
Verhaltensweisen sowie die Ergebnisse aus schriftli- 
chen und mündlichen Tests und Befragungen. Hier 
können aber auch Daten aus Ultraschall- oder Rönt- 
genuntersuchungen eingeordnet werden. Bekannt ist 
z. B. die Frage von Ärzten nach Erkrankungen von 
Familienmitgliedern und nahen Verwandten (Fami- 
lienanamnese). In der Vergangenheit versuchte man 
mit Hilfe solcher Angaben, Hinweise über vererbbare 
Eigenschaften und Krankheiten zu erlangen. 

Ein Beispiel für einen genetischen Test auf eine 
phänotypisch feststellbare „Erbkrankheit" ist die 
Feststellung der angeborenen Rot- Grün- Blindheit 
bzw. -Sehschwäche. Jeder Autofahrer kennt die ent- 
sprechenden Farbtests. Stark betroffene Personen 
werden z. B. als Berufskraftfahrer nicht zugelassen. 


Proteinchemische Analysen 

Biochemische Untersuchungen von Körperflüssigkei- 
ten (z. B. Blut und Urin) sind schon lange Stand der 
Technik. Relativ neu sind indessen erweiterte Mög- 
lichkeiten der Nutzung von proteinchemischen Ana- 
lysen zur Charakterisierung von genetischen Eigen- 
schaften eines Menschen, die sich nicht durch eine 
Erkrankung ausdrücken. 

So kann z. B. durch die Analyse der individuumspezi- 
fischen Umbau- und Abbauleistungen von körper- 
fremden Stoffen die Empfindlichkeit eines Menschen 
für bestimmte Umweltgifte oder Medikamente festge- 
stellt werden. Mit diesen Methoden könnte auch 
beurteilt werden, ob ein Mensch Belastungen mit 
bestimmten toxischen Stoffen, z. B. am Arbeitsplatz, 
„verkraften" könnte. 
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Chromosomen-Analysen 
(Zytogenetische Methoden) 

Erkenntnisse zur Struktur und Zusammensetzung der 
Erbsubstanz im ganzen werden durch Untersuchun- 
gen der Zahl und Gestalt der Chromosomen („Ver- 
packungs- und Transportform“ der Gene in einer 
Zelle) gewonnen. Dazu gehört beispielsweise die 
Beurteilung von 

— Chromosomen- Verlusten, 

— abnormalen Vervielfältigungen ganzer Chromoso- 
men und 

— veränderten Zusammensetzungen von Chromoso- 
men. 

Diese Untersuchungen werden auf dem Gebiet der 
pränatalen Diagnostik schon seit langem angeboten 
und durchgeführt. Das wohl bekannteste Beispiel 
einer Chromosomenzahl-Abweichung ist die Triso- 
mie 2 1 . Hier ist das Chromosom 2 1 dreimal, statt — wie 
normalerweise — zweimal vorhanden. Dies führt zum 
Erscheinungsbild des Down-Syndroms (früher „Mon- 
golismus" genannt). 


DNA-Analysen 

Im Gegensatz zu Chromosomenuntersuchungen, die 
die verpackte und damit stark komprimierte Trans- 
portform aller Gene in ihrer groben Struktur beurtei- 
len, zielen DNA-analytische Untersuchungen direkt 
auf die Charakterisierung einzelner Gene des Men- 
schen. Dabei wird festgestellt, ob die Reihenfolge der 
Bausteine (Basen) sich verändert hat. Zu solchen 
Veränderungen zählen beispielsweise: 

— Vervielfältigungen einzelner DNA-Bausteine oder 
-Abschnitte, 

— das Fehlen von einzelnen DNA- Abschnitten (Dele- 
tionen) und 

— Veränderungen einzelner DNA-Bausteine, die zu 
Fehlfunküonen der daraus entstehenden Genpro- 
dukte führen können. 

Besonders problematisch sind Mutationen in DNA- 
Bereichen, die die aktive Struktur eines Proteins 
betreffen oder die Regulation von Genen steuern. 
Durch Genveränderungen im Strukturbereich eines 
Proteins kann dessen Funktion im Körper zerstört 
werden. Mutationen im Regulationsbereich verän- 
dern oft die normale Menge eines Genproduktes und 
damit die Regulation und Koordination von Vorgän- 
gen in einer Zelle (z. B. die Kontrolle des Zellwachs- 
tums). 

Mittels der Methoden der DNA-Analysen kann in 
einigen Fällen festgestellt werden, ob ein Mensch 
Träger einer bestimmten Genmutation ist, auch wenn 
diese phänotypisch (direkt sichtbar) noch nicht ausge- 
prägt ist. Dadurch ist es z. B, im Fall der Huntington- 
schen Krankheit möglich, eine zukünftige Erkran- 
kung zu diagnostizieren. 


Die Zuverlässigkeit einer solchen Diagnose ist jedoch 
vom Umfang des Wissens über die Mutationen, die 
Ursache einer Krankheit sind, abhängig. 

Ist das mutierte Gen selbst und die dort vorhandene 
Mutation bekannt, dann können diese Mutationen mit 
den Mitteln gentechnischer Methoden direkt nachge- 
wiesen werden (direkte DNA- Analyse). Dadurch ist 
eine sehr sichere Aussage über vorhandene Genver- 
änderungen möglich. 

Bei vielen Erbleiden ist jedoch das mutierte Gen nicht 
direkt bekannt, sondern nur bestimmte DNA-Stellen, 
die in seiner Nähe liegen und daher zusammen mit 
dem mutierten Gen vererbt werden. Der Nachweis 
dieser DNA-Stellen kann daher als indirekter Nach- 
weis für eine nicht bekannte, aber wahrscheinlich 
vorhandene Genveränderung gewertet werden (indi- 
rekte DNA- Analyse). Die indirekte DNA- Analyse ist 
mit einer größeren Unsicherheit der Aussage behaftet 
als die direkte DNA- Analyse, da das mutierte Gen mit 
einer — wenn auch geringen — Wahrscheinlichkeit 
gegen ein intaktes Gen ausgetauscht worden sein 
kann, ohne daß dies von der indirekten DNA- Analyse 
festgestellt werden könnte. 


1.3 Möglichkeiten und Grenzen der DNA-Analyse 

Bei der Diskussion um gesellschaftliche Auswirkun- 
gen genetischer Tests steht die Frage nach der neuen 
Qualität einer DNA-analytischen Untersuchung im 
Mittelpunkt. 

Auf der einen Seite wird betont, daß diese Untersu- 
chung keine neue Qualität der Aussage im Vergleich 
zu den übrigen Methoden genetischer Analysen 
bringe. Die DNA-Analyse erweitere als zusätzliches 
Untersuchungsinstrument lediglich das Informations- 
spektrum, besitze aber ansonsten ein Potential, das 
mit den anderen Methoden genetischer Analysen 
vergleichbar ist. 

Die andere Seite hält dem entgegen, daß genetische 
Analysen durch folgende Leistungen der DNA-Dia- 
gnostik eine „neue Qualität“ erlangen würden. 


Leichtere und genauere Diagnostizierbarkeit 

Die DNA-Analyse bietet in einzelnen Fällen eine 
leichtere und genauere Diagnostizierbarkeit als 
zum Beispiel Stammbaumuntersuchungen (Familien- 
anamnesen). So kann durch die Befragung von Fami- 
lienangehörigen lediglich eine 25 %ige oder 50 %ige 
Wahrscheinlichkeit angegeben werden, ob ein Foetus 
von einer bereits früher in der Familie aufgetretenen 
Krankheit betroffen ist. Durch die DNA-Analyse hin- 
gegen kann die Trägerschaft einer in der Familie 
bekannten Genmutation eindeutig festgestellt wer- 
den. Dadurch ist in diesen Fällen eine exakte Aussage 
über die individuelle Betroffenheit möglich. 

Exakte Diagnosen können jedoch nicht gestellt wer- 
den, wenn die entsprechende Mutation nicht bekannt 
ist. Eine Aussage zu einer Erbkrankheit, die in der 
Familie noch nicht vorgekommen ist, ist daher mit 
einer mehr oder weniger großen Unsicherheit behaf- 
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tet. Dies liegt daran, daß meist nicht alle relevanten 
Mutationen für eine bestimmte Krankheit bekannt 
sind. So kann beispielsweise die Phenylketonurie 
durch über 75 verschiedene Mutationen im entspre- 
chenden Gen bedingt sein. Für die Cystische Fibrose 
kennt man mittlerweile über 300 verschiedene Muta- 
tionen und für die Hämophilie B (Bluterkrankheit) 
über 200. Bei allen Krankheiten werden fortlaufend 
weitere Mutationen gefunden. Die Abwesenheit einer 
Mutation bedeutet also nicht, daß die entsprechende 
Krankheit nicht doch ausbrechen kann. Sie könnte 
nämlich durch eine andere, nicht untersuchte Genmu- 
tation ausgelöst werden. 


Genauerer Heterozygotennachweis 

Es können Anlageträgerschaf ten festgestellt werden, 
die bei einem Nachkommen zu einer Erkrankung 
führen können, wenn beide veränderten Gene (das 
väterliche und mütterliche) kombiniert werden. 
Dadurch werden beispielsweise die Möglichkeiten 
humangenetischer (präkonzeptioneller) Beratung ge- 
nauer und damit aussagekräftiger. 


Feststellung von Krankheitsdispositionen 

In einigen Fällen können Anlagen für Krankheiten vor 
ihrer Manifestation festgestellt werden. Der Zeitpunkt 
des Ausbruches der Krankheit ist allerdings nicht 
bestimmbar (Beispiel: Huntingtonsche Krankheit). 


Erkennung krankheitsunabhängiger Eigenschaften? 

Mit fortschreitendem Wissen über die Funktion von 
menschlichen Genen könnten in Zukunft möglicher- 
weise mit Hilfe von DNA-Analysen auch Aussagen 
über Eigenschaften eines Menschen getroffen wer- 
den, die nicht krankheitsspezifisch sind (z. B. Charak- 
tereigenschaften, Intelligenz usw.). Erste Projekte zur 
Identifikation von Genen, die zur Intelligenz, zur 
Persönlichkeitsstruktur und zu krimminellen Verhal- 
tensweisen beitragen sollen, werden in den USA 
bereits durchgeführt. Solche Projekte sind in ihrem 
wissenschaftlichen Aussagewert und im Hinblick auf 
ihre sozialen Auswirkungen höchst umstritten. Sie 
wurden bzw. werden dennoch teilweise von offiziel- 
len Stellen (Justizministerium und National Institute 
of Health) unterstützt. 


1.4 Biologische Grundlagen der Vererbung 

Will man Möglichkeiten und Grenzen DNA-analyti- 
scher Diagnosen beurteüen, ist es notwendig, sich 
einige Erkenntnisse über den Aufbau des menschli- 
chen Genoms (Gesamtheit aller Gene des Menschen) 
vor Augen zu halten. 

Die Frage nach der Vererbung von Eigenschaften 
beschäftigt Wissenschaftler schon seit Generationen. 
Bisher konnten aber meist nur durch die Beobachtung 
von Erbkrankheiten Rückschlüsse auf die Gene des 


Menschen gezogen werden. Daher ist in diesem 
Bereich auch heute noch das meiste Wissen vorhan- 
den. Spätestens nach der Sequenzierung des mensch- 
lichen Genoms sollen jedoch alle Gensequenzen und 
die Funktion vieler Gene des Menschen bekannt sein. 
Damit wird die Tür für ganz neue Wissensgebiete über 
genetische Veranlagungen geöffnet. Das heutige Wis- 
sen über genetisch verursachte Krankheiten könnte in 
Zukunft eventuell nur noch einen kleinen Anteil 
dessen ausmachen, was man über die „Norm" gene- 
tischer Veranlagungen des Menschen bzw. über Aus- 
wirkungen von „Normabweichungen“ weiß. 

In diesem Zusammenhang stellt sich die Frage nach 
Umfang und Bedeutung genetischer Mutationen im 
menschlichen Genom oder anders formuliert, nach 
der genetischen Variationsbreite des Menschen. 
Jeder Mensch ist Träger einer Vielzahl von Genen, die 
in dieser speziellen Form bei keinem anderen Men- 
schen Vorkommen. Nach gängiger Lehrmeinung war 
diese Varianz des menschlichen Erbgutes evolutions- 
geschichtlich notwendig, um ein Überleben der 
menschlichen Art auch unter extrem schwierigen 
Bedingungen zu ermöglichen. 

Beispielsweise kommen in Gebieten Afrikas, die mit 
Malaria verseucht sind, Genträger für die Erbkrank- 
heit Sichelzellanämie besonders häufig vor. Man 
nimmt an, daß diese genetische Veränderung weniger 
anfällig für die tödlichen Folgen einer Malariainfek- 
tion macht. Heterozygote Genträger, also Menschen 
mit einem „normalen“ und einem „veränderten" Gen, 
haben dort einen Überlebensvorteil gegenüber Men- 
schen ohne diese Genmutation. Homozygote Muta- 
tionsträger sterben allerdings schon in jungen Jahren 
an den Folgen der Sichelzellanämie. 

Die für die Funktion des menschlichen Organismus 
notwendige Stabilität des menschlichen Genoms wird 
normalerweise dadurch gesichert, daß ein Mensch 
von jedem Gen zwei Ausfertigungen besitzt. Dadurch 
wirkt sich die Mutation eines Gens meist erst aus, 
wenn auch die zweite Kopie des Gens sich verändert 
oder zwei veränderte Gene bei der Fortpflanzung 
kombiniert werden. Statistisch gesehen besitzt jeder 
Mensch etwa 7 tödliche Genmutationen in seinem 
Erbgut, die aber von entsprechend unveränderten 
Genkopien überdeckt werden und dadurch nicht zum 
Tragen kommen. Die Wahrscheinlichkeit, daß zwei 
Gene mit tödlichen Mutationen in dem Gensatz eines 
Kindes Zusammenkommen, ist gering, da es, außer in 
Fällen von Inzucht, sehr selten ist, daß beide Eltern die 
gleiche Mutation tragen. 


1 .5 Der Anteil genetischer Faktoren an der 
Entstehung von Krankheiten 

1.5.1 Monogene, polygene und multifaktorielle 
Krankheitsursachen 

Wie oben erwähnt, können Mutationen vererbt wor- 
den sein. Obwohl diese Veränderungen meist nicht 
auffällig sind, führen sie in Fällen, in denen lebens- 
wichtige Funktionen zerstört wurden, zu sogenannten 
„Erbkrankheiten". Genveränderungen können aber 
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auch erst im Laufe des Lebens durch Einflüsse der 
Umwelt und der Lebensweise erworben werden. 

In Extremfällen kann schon die Veränderung eines 
einzigen Gens eine Fehlfunktion des menschlichen 
Organismus auslösen. Dazu müssen aber beide 
Kopien des Gens Veränderungen vorweisen oder sich 
eine „ krankmachende " Gen- Ausfertigung als „domi- 
nant" gegenüber der „gesunden" zeigen (monogene 
vererbte Krankheitsursachen). 

Studien zu Verlauf und Weitergabe von Erbkrankhei- 
ten haben jedoch gezeigt, daß viele Krankheiten erst 
durch das „Zusammenspiel" mehrerer veränderter 
Gene zum Ausbruch kommen (polygen vererbte 
Krankheitsursachen). Unterschiedliche Mutationen in 
den entsprechenden Genen beeinflussen dabei oft die 
„Schwere" der Krankheit. 

Insbesondere bei polygen verursachten Krankheiten 
ist bekannt, daß eine lange Zeit vergehen kann, bis 
eine Krankheit tatsächlich ausbricht. Der Zeitpunkt 
des Ausbruchs kann von vielen, kaum definierbaren 
Faktoren, wie z. B. Umwelteinflüssen und Lebens- 
weise, abhängen (multifaktorielle Krankheitsursa- 
chen). 

Zu den „polygen-multifaktoriellen Krankheiten" wer- 
den einige der häufigsten sogenannten „Zivilisations- 
krankheiten" des Menschen gezählt. Beispielsweise 
kann Bewegungsmangel und zu fettreiches Essen zu 
Erkrankungen des Kreislaufsystems, zu Herzinfarkt 
und Diabetes mellitus führen. Auch Krebs kann in 
manchen Fällen mit bestimmten Lebensweisen korre- 
liert werden. So beträgt die Zahl der Neuerkrankun- 
gen an Dickdarmkrebs pro 100 000 Einwohner pro 
Jahr in Senegal 0,6 in Indien 3,5 und in einigen 
Regionen der USA 32. Wandern Personen aus Regio- 
nen mit niedriger Dickdarmkrebsrate in solche mit 
einer hohen Rate aus, so gleicht sich die Häufigkeit 
dieser bösartigen Dickdarmkrankheit bereits in der 
1. oder 2. Generation an die des Einwanderungslan- 
des an. Bei Vegetariern findet sich im Vergleich zur 
jeweiligen Durchs chnittsbevölkemng eine um etwa 
60% niedrigerere Sterberate infolge Dickdarmkrebs. 
Dieses Beispiel führt deutlich vor Augen, daß Aus- 
bruch und Verlauf von Krankheiten von Umweltbe- 
dingungen und Lebensweise wesentlich beeinflußt 
sind (Abb. 2). 

Die Verbindungen von krankheitsauslösenden Um- 
weltfaktoren mit genetischen „Veranlagungen" ver- 
sucht man durch epidemiologische Studien zu erhel- 
len. 

Parallel dazu wird daran gearbeitet, multifaktorielle 
bzw. polygene Krankheitsursachen hauptsächlich auf 
genetischer Ebene zu charakterisieren. Grundlage 
dafür ist die Annahme, daß für eine bestimmte Krank- 
heit zwar viele genetische Veränderungen vorliegen 
können, aber von diesen nur einige wenige die 
genetische Hauptursache der betrachteten Krankheit 
darstellen. 

Diese Konzentration auf die Veränderungen einiger 
weniger Gene ermöglicht es überhaupt erst, einfache 
genetische Tests zu entwickeln. Die mit solchen Tests 
gewonnen Aussagen sind aber mit erheblichen pro- 


gnostischen Unsicherheiten behaftet. Ein Einsatz sol- 
cher Tests zu diagnostischen Zwecken wäre daher 
kritisch zu betrachten. Im folgenden Abschnitt wird 
auf einige Ursachen der prognostischen Schwierig- 
keiten eingegangen. 


1.5.2 Probleme multifaktorieller bzw. polygener 
Krankheitsdetermination 

Multifaktoriell bzw. polygen verursachte Krankheiten 
können in einer Vielzahl von Variationen hinsichtlich 
ihres Verlaufes und Schweregrades existent sein. 
Variabel ist dabei insbesondere der spezifische Bei- 
trag einzelner mutierter Gene zur Erscheinungsform 
einer Krankheit. Ein Gen kann zudem auf mehrere 
Weisen und an verschiedenen Stellen verändert und 
damit die Funktion seines Genproduktes unterschied- 
lich beeinträchtigt sein. 

Für Xeroderma pigmentosum, eine ererbte Überemp- 
findlichkeit gegen Sonnenlicht mit einer extrem 
hohen Rate von Hautkrebsbildungen, kennt man 
beispielsweise mindestens 8 von einander unabhän- 
gig mutierte Gene. Demzufolge können mindestens 8 
unterschiedliche Typen derselben Krankheit definiert 
werden. Zudem ist der genetische Defekt bei einzel- 
nen Patienten desselben Typs von Xeroderma pig- 
mentosum verschieden, da die bekannten 8 Gene aus 
zusammen bis zu 2500 Basenbausteine bestehen und 
jeder dieser Bausteine verändert sein kann. 

Die genetische Variationsbreite der zur selben Krank- 
heit führenden Mutationen erschwert daher die Vor- 
aussage der Ausprägung und des Verlaufes einer 
zukünftigen Erkrankung. Andererseits bietet die 
Detektion spezieller Mutationen die Möglichkeit 
einer besseren Unterscheidung von Krankheitstypen. 
Dadurch können eventuell spezifischere Therapien 
und bessere Präventionsmaßnahmen entwickelt wer- 
den. 

Kritiker warnen in diesem Zusammenhang allerdings 
vor einer möglichen Verengung des Blickwinkels auf 
die bestechend einfache und technisch brillante Ursa- 
chensuche auf genetischer Ebene. Das soziale 
Umfeld, Arbeitsbedingungen und Umweltverschmut- 
zung sollen als Möglichkeiten einer gleichwertigen 
Erklärung möglicher Krankheitsursachen nicht ver- 
nachlässigt werden. 


1.6 Stand und Perspektiven der Testentwicklung 

Die Entwicklung von einfach und sicher anwendbaren 
Testsystemen für den breiten Markt ist mit einem 
hohen und intensiven Forschungsaufwand verbun- 
den. Ein solcher Aufwand ist für die Industrie, als 
möglicher Produzent solcher Tests, nur lohnend, wenn 
gute Absatzchancen erwartbar sind. Die Entwicklung 
von einfachen Massen-Tests für eher seltene Erb- 
krankheiten erscheint daher für die Industrie nur dann 
lukrativ, wenn für einen solchen Test ein entspre- 
chend hoher Preis bezahlt wird oder die Absicht 
besteht, einen solchen Test zu routinemäßigen Unter- 
suchungen (sog. Screenings) von ganzen Bevölke- 
rungsgruppen zu verwenden. Für die Krankheit 
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Abbildung 2 


Das Zusammenspiel von genetischen Veränderungen und Umweltfaktoren bei Krankheiten 



Horizontal ist die Menge involvierter Gene und vertikal der Einfluß von Umweltfaktoren für bestimmte Krankheiten aufgezeigt. 
Während die Duchenne Muskeldystrophie im wesentlichen durch die Veränderung eines einzigen Gens verursacht ist und relativ 
unabhängig von äußeren Einflüssen ausbricht, ist z. B. die Zuckerkrankheit (Diabetes mellitus Typ I) durch die gleichzeitige 
Veränderung mehrerer Gene verursacht und bricht erst durch das Zusammenspiel einer Reihe von Umweltfaktoren mit den 
genetischen Veränderungen aus. Fehlen die spezifischen Umweltfaktoren kann die Krankheit trotz genetischer Mutationen unter 
Umständen gar nicht ausbrechen (nach Prof. J. Collins, GBF, Braunschweig). 


„Cystische Fibrose" ist ein solches Screening in ver- 
schiedenen europäischen und amerikanischen Län- 
dern im Gespräch. Ein erster einfach zu handhaben- 
der Testsatz (sog. „Test- Kit") wird in Amerika von der 
Firma „BIOPROBE SYSTEMS" für das Auffinden 
einer Mutation, die zur Cystischen Fibrose führt, 
bereits angeboten. Nach der automatisierten Vermeh- 
rung der Spender-DNA liefert dieser Test schon nach 
48 Stunden das Ergebnis. 

Die Entwicklung von einfachen „Tests-Kits" für sel- 
tene Erbkrankheiten ist unter den oben erwähnten 
Bedingungen der Rentabilität kaum zu erwarten, 
wenn nicht private und karitative Interessensgruppen 
oder der Staat als Geldgeber auftreten. 

Als eher lukrativ gilt die Entwicklung einfacher Test- 
Kits für häufig vorkommende Zivilisationskrankhei- 
ten wie: 


— Allergien (Schnupfen, Ekzeme, Neurodermitis, 
usw), 

— Krebs, 

— Bluthochdruck, 

— Arterienverkalkung (Arteriosklerose), 

— Herzinfarkt, 

— Zuckerkrankheit (Diabetes mellitus), 

— Alzheimer Krankheit, 

— Parkinsonsche Krankheit, 

— Multiple Sklerose, 

— Manische Depression, 

— Schizophrenie und 

— Epilepsie. 
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Man schätzt, daß mindestens 42 % der Bevölkerung 
im Laufe ihres Lebens von der einen oder anderen 
Krankheit betroffen sein werden. 

Zur Erforschung der genetischen Ursachen werden 
zunächst wieder die vererbbaren Formen dieser 
Krankheiten untersucht. Es wird jedoch vermutet, daß 
die oben aufgeführten Krankheiten bei den meisten 
Menschen multifaktoriell und polygen begründet 
sind. Unter der Voraussetzung, daß es der Wissen- 
schaft gelingt, für diese polygen-multifaktoriellen 
Krankheiten charakteristische Genveränderungen zu 
finden, erhofft man durch entsprechende Testsy- 
steme, die „Anfälligkeit" (Disposition) eines Men- 
schen für eine bestimmte Krankheit auch vor deren 
Manifestation Voraussagen zu können. 

Von Industrie und Forschung wird angestrebt, die 
Techniken der Testsysteme zu vereinfachen, zu stan- 
dardisieren und zu automatisieren. Beispielsweise 
wurde der Test für den Nachweis des Down-Syndroms 
bei Foeten durch die Entwicklung neuer Techniken so 
vereinfacht, daß er nicht wie bisher mindestens zwei 
Wochen, sondern nur noch 48 Stunden dauert. Ein 
weiterer Schritt in Richtung Vereinfachung ist die 
Entwicklung von Methoden, die es zulassen, DNA- 
Marker (sog. DNA-Sonden) nicht mehr mit radioakti- 
ven, sondern mit harmloseren Farbsubs tanzen zu 
koppeln. Dadurch ist es möglich, diese Methoden 
auch in Laboratorien anzuwenden, die keine Zulas- 
sung für die Arbeit mit radioaktiven Stoffen haben. 
Damit ist eine wichtige Verbreitungsgrenze der Tests 
gefallen. Auf „Farbbasis" bietet die Firma BIO-RAD 
bereits einen Test-Kit an, mit dem es möglich sein soll, 
einzelne Kopien menschlicher Gene sichtbar zu 
machen. Die radioaktivfreie „Einfärbung" von Chro- 
mosomen ermöglicht es, durch Laserdetektoren Chro- 
mosomenabweichungen in Zahl und Form automa- 
tisch festzustellen (automatische zytogenetische Ana- 
lysen). 

Als ein weiterer Baustein einer „Automatisierung von 
genetischen Tests 11 kann die kürzlich erfundene LCR- 
Technik (ligase chain reaction) verstanden werden. 
Diese Technik fußt, ähnlich wie die PCR-Methode, auf 
der selektiven Vermehrung und Charakterisierung 
einzelner Gene. Nach entsprechender Entwicklung 
soll sie die gleichzeitige Untersuchung mehrerer spe- 
zifischer Genmutationen in der Zeit eines Arztbesu- 
ches ermöglichen. 


1.7 Ausblick: Öffnung der Schere zwischen 
Diagnostik und Therapie durch Gentests? 

Das wachsende Wissen über den Zusammenhang von 
Genmutationen und Krankheitserscheinungen läßt 
bei fortschreitender „Industrialisierung" der Technik 
schon mittelfristig neue Diagnosemöglichkeiten er- 
warten. Die Entwicklung von Therapien zur Heilung 
von entsprechenden Krankheiten wird aber erst ein 
zweiter Schritt sein können. 

Seit kurzem werden auch in Deutschland die ersten 
Versuche gentherapeutischer Behandlungen am 
Menschen vorgenommen. Außerdem steht zumindest 
ein gentherapeutisches „Medikament" (gegen die 


Bluterkrankheit) kurz vor der ersten klinischen Prü- 
fung. 

Weltweit werden große Anstrengungen unternom- 
men, neue Methoden der somatischen Gentherapie zu 
entwickeln. Seit 1989 wurden schon 18 „Gentherapie- 
Versuche" am Menschen vorgenommen. Insgesamt 
waren Ende 1992 bereits 37 Gentherapien weltweit 
genehmigt. Darunter sind Versuche, einige seltene, 
monogen vererbte Krankheiten wie die Bluterkrank- 
heit oder die angeborene Immunschwäche (ADA- 
Defekt) zu heilen. Größere Anstrengungen zielen 
jedoch auf die Behandlung weit verbreiteter Krank- 
heiten wie Krebs und AIDS. 


Aktuelle Anstrengungen zur Entwicklung 
somatischer Gentherapien: 

A) monogene Erbkrankheiten: 

— angeborene Hypercholesterinämie (Risiko für 
Arteriosklerose) 

— Bluterkrankheit (Hämophilie B) 

— Adenosin-Desaminase Defekte (ADA-Defekt) 

B) Krebs: 

— Hautkrebs (maligne Melanome) 

— Krebs der Eierstöcke 

— Krebs im fortgeschrittenen Stadium (11-2- und 
TNF-Transfer in Krebszellen) 

C) sonstige Krankheiten: 

— AIDS 

Erfahrungsgemäß erfordert die Entwicklung einer 
neuen Therapieform viel Zeit. Außerdem kann ein 
Gentherapieversuch erst dann unternommen werden, 
wenn die entsprechenden Gene bekannt und die 
genetische Diagnose bereits Stand der Technik ist. 
Zumindest mittelfristig ist daher mit einer Aufweitung 
der Schere zwischen Diagnostik und Therapie zu 
rechnen. Schon jetzt wird von Humangenetikern die 
Frage gestellt, ob die Diagnose einer Krankheit nicht 
dann problematisch ist, wenn eine Therapie dazu 
nicht angeboten werden kann. 

Dieses ethische Dilemma von Forschung und Medizin 
ist schwer aufzulösen, erhoffen sich doch viele von 
Erbkrankheiten betroffene Menschen durch die Ent- 
wicklung einer somatischen Gentherapie Hilfe bei 
ihren bisher nur schwer und unzureichend behandel- 
baren Leiden. 


2. Humangenetische Beratung und pränatale 
Diagnostik 

2.1. Aufgaben und Zielsetzung der 
humangenetischen Beratung 

Die genetische Beratung versteht sich als Angebot an 
Ratsuchende, die Informationen über ein spezifisches 
genetisch bedingtes Erkrankungsrisiko für sich selbst 
bzw. ihre Nachkommen wünschen. Genetische Bera- 
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tung und Diagnostik werden in Deutschland haupt- 
sächlich von den humangenetischen Instituten der 
Universitäten durchgeführt. Daneben werden Unter- 
suchungen aber auch in Kinder- und Frauenkliniken 
und durch niedergelassene Ärzte durchgeführt. 1989 
waren es in der Bundesrepublik insgesamt 59 Einrich- 
tungen, die humangenetische Beratung anboten. Seit 
Mitte der 70er Jahre sind genetische Beratung und 
Diagnostik in Deutschland als kassenärztliche Lei- 
stungen anerkannt und somit Teil des Systems medi- 
zinischer Versorgung. 

Genetische Beratung und Diagnose umfaßt folgende 
Bereiche: 

— Postnatale genetische Diagnostik 

— Genetische Diagnostik bei Eltern mit Kinder- 
wunsch 

— Pränatale genetische Diagnostik. 

Pränatale Diagnosen (Fruchtwasseruntersuchungen) 
werden zu einem Teil auch von Gynäkologen im 
Rahmen der Schwangerschaftsvorsorge oder von die- 
sen in Zusammenarbeit mit entsprechenden Labors 
ohne Einbeziehung der humangenetischen Institute 
durchgeführt. 

Ein genetisches Beratungsgespräch beinhaltet: 

1. Informationen über medizinische Zusammen- 
hänge genetisch bedingter oder mitbedingter 
Erkrankungen und Behinderungen (Entstehung, 
Prognose, Prävention, Therapie), 

2. Informationen über die Bedeutung genetischer 
Faktoren und ihre Auswirkungen auf eine Erkran- 
kungsrisiko für die Ratsuchenden oder evtl, deren 
Angehörige, 

3. im Falle exogener (Umwelt-) Belastungen Informa- 
tionen über teratogene und/oder mutagene Risiken 
sowie die Möglichkeiten von Prävention, Therapie 
und pränataler Diagnostik. 

Darüber hinaus umfaßt die Beratung Unterstützung 
bei der Entscheidungsfindung unter Berücksichti- 
gung der besonderen Situation des Ratsuchenden und 
seiner individuellen Werthaltungen sowie Hilfe bei 
der Bewältigung bestehender bzw. durch die 
Erkenntnisse aus der genetischen Beratung neu ent- 
standener Probleme. 

Noch 1980 wurden genetische Beratung und Diagno- 
stik von der Bundesärztekammer in einer offiziellen 
Stellungnahme als ein „wichtiges Teilgebiet der Prä- 
ventivmedizin " bezeichnet. Implizit wurde damit die 
individuelle Leidensminderung durch Verhinderung 
von genetisch bedingten Erkrankungen und Behin- 
derungen als Ziel genetischer Beratung und Diagno- 
stik angesprochen. Von einer solchen Zielstellung 
distanzieren sich heute diejenigen, die genetische 
Beratung durchführen. Sie sehen das Ziel der Bera- 
tung in der Hilfe für ein Individuum oder eine Familie 
in einer Problemsituation, die durch das Risiko für eine 
genetisch (mit)bedingte Erkrankung entstanden ist. 
Genetische Beratung wird dann als nicht- direktiver 
Kommunikationsprozeß zwischen Berater und Klient 
verstanden, der nicht von vornherein unter einer 
bestimmten (etwa präventiv-medizinischen) Zielvor- 


gabe steht. Trotz dieses mittlerweile etablierten 
Selbstverständnisses der Profession kann davon aus- 
gegangen werden, daß die Heftigkeit von Kontrover- 
sen über Sinn und Ziel humangenetischer Beratung in 
der problematischen Bedeutung, die der Begriff der 
„Prävention" im Rahmen genetischer Beratung und 
Diagnostik erhält, begründet ist. 

Die Nutzung neuer DNA-analytischer Methoden im 
Rahmen der genetischen Beratung und Diagnose 
kann für Eltern aus Familien, in denen eine Risiko für 
eine Erbkrankheit besteht, mehr Sicherheit über die 
Betroffenheit bzw. Nicht-Betroffenheit ihrer Nachkom- 
menschaft bringen. Viele Ratsuchende, denen bisher 
nur aufgrund von Familienanamnesen gewonnene 
Wahrscheinlichkeitsaussagen über eigene oder die 
Betroffenheit ihrer Nachkommen angeboten werden 
konnte, können jetzt sichere Informationen über ihren 
eigenen genetischen Status oder den ihrer Nachkom- 
men erhalten. Mit der wachsenden Zahl von Testmög- 
lichkeiten und der Möglichkeit auch unreflektierter 
Nutzung ist — unter der Prämisse einer wachsenden 
Nachfrage nach solchen Tests — aber eine Reihe von 
Problemen verbunden. 


2.2 Derzeitiger Stand der Anwendung 
genanalytischer Tests 

2.2.1 Testmöglichkeiten und ihre Nutzung 

Auf DNA-Ebene werden heute ca. 50 monogene 
Krankheiten diagnostiziert. Die Nutzung der DNA- 
Tests nimmt erheblich zu. Ebenso ist eine steigende 
Inanspruchnahme anderer genetischer Tests festzu- 
stellen. Das Beratungsangebot hält nicht Schritt. 

Chromosomenanalysen und proteinchemische Unter- 
suchungsmethoden im Rahmen der Schwanger- 
schaftsvorsorge gehören heute zum Standard human- 
genetischer Diagnostik und Beratung (Trisomie 21, 
Neuralrohrdefekte). Mittels direkter oder indirekter 
DNA-Analysen können derzeit — an den meisten 
universitären humangenetischen Instituten und von 
einigen niedergelassenen Ärzten — mindestens 50 
Krankheiten diagnostiziert werden (z. B. Cystische 
Fibrose, Muskeldystrophie Duchenne, Phenylketonu- 
rie, Chorea Huntington). 

Der Schwerpunkt des Einsatzes genetischer Tests auf 
der DNA-Ebene liegt derzeit noch im Bereich der 
postnatalen Diagnose. Hierbei handelt es sich um 
Tests bei Erwachsenen zur Feststellung von geneti- 
schen Merkmalen, die auf ein eigenes Erkrankungs- 
risiko oder Risiken für ihre Nachkommen hinweisen. 
Im Jahr 1988 wurden von den im Auftrag des TAB 
befragten humangenetischen Instituten ! ) 885 postna- 
tale Diagnosen durchgeführt, in den ersten 3 Quarta- 
len des Jahres 1991 waren es bereits 1824. Pränatale 
Diagnosen auf DNA-Ebene — hier werden zur Zeit 
noch hauptsächlich Chromosomen- und Genprodukt- 
analysen angewandt — wurden im Jahr 1988 in 107 
Fällen durchgeführt, im Jahr 1991 waren es 182 
(Abb. 3). 


0 Es wurden 26 humangenetische Institute an den Universitä- 
ten schriftlich befragt, von denen ca. 60% geantwortet 
haben. 
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Abbildung 3 


DNA-Analysen 

an 26 befragten humangenetischen Instituten 
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Neben der Zunahme der Anwendung von DNA- 
Analysen zeigt sich eine rapid steigende Inanspruch- 
nahme genetischer Diagnosemöglichkeiten insge- 
samt. Nach Schätzungen von Frau Prof. Schröder- 
Kurth von der Gesellschaft für Humangenetik wurden 
im Jahr 1989 ca. 53 000 pränatale Diagnosen (Chro- 
mosomen- und proteinchemische Analysen) durch- 
geführt; im Jahr 1983 waren es noch rund 33 000 
(Abb. 4). 

Als besorgniserregend muß in diesem Zusammen- 
hang der Umstand gelten, daß im gleichen Zeitraum 
die Zahl der genetischen Beratungen relativ konstant 
geblieben ist. Eine Vielzahl von genetischen Diagno- 
sen wird derzeit im Rahmen der Schwangerschafts- 
vorsorge offenbar ohne genetische Beratung erbracht. 
Das liegt nach Auskunft von Humangenetikern zum 
einen daran, daß die humangenetischen Institute von 
ihren Kapazitäten her nicht mehr in der Lage sind, die 
wachsende Zahl von Ratsuchenden zu beraten. Zum 
anderen wird etwa die Hälfte der pränatalen Diagno- 
sen zur Zeit von Gynäkologen erbracht, die selber 
punktieren (Amniozentese) und die Laboruntersu- 
chung von privaten Einsendelabors durchführen las- 
sen, aber die Beratungen häufig nicht oder nur unzu- 
reichend durchführen. 


Im Zusammenhang mit der Verbesserung und Erwei- 
terung der invasiven Methoden zur Gewinnung von 
Zellmaterial (Fruchtwasseruntersuchung, Chorion- 
biopsie) hat sich die pränatale Diagnose beinahe 
schon zur Standarduntersuchung bei der Schwanger- 
schaftsvorsorge bei Frauen über 35 entwickelt. Hatten 
1982 noch 28,6% die pränatale Diagnostik in 
Anspruch genommen, so waren es 1988 bereits 53 % 
aller schwangeren Frauen über 35. Schätzungen von 
Humangenetikern für die aktuelle Inanspruchnahme 
der PD bei Frauen über 35 liegen zwischen 60 und 80 
Prozent. Es ist davon auszugehen, daß — wegen der 
rechtlichen Verpflichtung der Ärzte zur Aufklärung 
der Schwangeren — heute jeder Schwangeren über 
35 die pränatale Diagnose angeboten wird. Nach 
Schätzungen des ständigen Arbeitskreises „Biomedi- 
zinische Ethik und Technikfolg enabschätzung" beim 
Wissenschaftlichen Beirat der Bundesärztekammer 
werden „die meisten pränatalen Diagnosen, bei 
erhöhtem Alter der Schwangeren, ohne kompetente 
genetische Beratung im Sinne der geforderten Trias 
Beratung — Diagnose — Beratung" durchgeführt 
(69 % im Jahr 1988). 


Abbildung 5 


Pränatale Diagnosen bei Schwangeren über 35 Jahren 



2.2.2 Genetische Beratung und pränatale Diagnostik 
in den neuen Bundesländern 


Abbildung 4 


Entwicklung humangenetischer Serviceleistungen 



(Angaben nach Frau Prof. Schröder- Kurth; für 1987 und 1989 
geschätzt) 


In den letzten Jahren hat die Inanspruchnahme der 
Amniozentese in den neuen Bundesländern trotz 
eines Rückganges der Geburtenzahlen erheblich 
zugenommen. 

In der DDR wurde der Aufbau genetischer Beratungs- 
stellen seit Beginn der 70er Jahre mit dem Ziel 
betrieben, pro Bezirk mindestens eine genetische 
Beratungsstelle zu schaffen. Derzeit existieren in den 
neuen Bundesländern 19 Einrichtungen, die geneti- 
sche Beratung und Diagnostik anbieten, vorwiegend 
an Universitäten und ehemaligen Bezirkskranken- 
häusern. 

Nach einer Umfrage 2 ) unter den Leitern der human- 
genetischen Einrichtungen in den neuen Bundeslän- 
dern, an der sich 17 von 19 Einrichtungen beteiligten, 


2 ) Vgl. hierzu das Gutachten von H. Metzke im Rahmen der 
Untersuchung von I. Nippert und J. Horst 
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ist die Zahl der durchgeführten genetischen Beratun- 
gen seit 1989 nur leicht gestiegen. Dagegen hat die 
Zahl der durchgeführten Amniozentesen in den 
neuen Bundesländern seit 1989 erheblich zugenom- 
men (Abb. 6). 


Abbildung 6 


Inanspruchnahme humangenetischer Leistungen 
in den neuen Bundesländern 



Dieser Anstieg der Inanspruchnahme der Amniozen- 
tese ergibt sich trotz eines Geburtenrückgangs in den 
neuen Bundesländern und trotz des Umstandes, daß 
schon in der DDR jeder Schwangeren über 35 eine 
Amniozentese angeboten wurde. Als mögliche Erklä- 
rung für den Anstieg der Inanspruchnahme bei der 
Amniozentese kämen folgende Faktoren in Betracht 

— ohne daß hierfür im einzelnen Belege erbracht 
werden können: 

— Das generative Verhalten in den neuen Bundes- 
ländern paßt sich dem der alten Bundesländer an. 
Bei den Frauen ab 35 war die Zahl der Geburten in 
der DDR nur halb so hoch wie in der Bundesrepu- 
blik. Frauen in der DDR bekamen Kinder im 
Vergleich zur Bundesrepublik wesentlich früher. 

— Das Bedürfnis nach sicherer Lebensplanung bei 
den Frauen nimmt zu, was — wie einige befragte 
Berater angeben — auf eine in vielen Fällen 
unsichere soziale Situation und die Verschlechte- 
rung der Lage für berufstätige Frauen mit Kindern 
zurückgeführt werden könnte. 

— Es ist auch nicht auszuschließen, daß die Berater 
selbst — wegen z. T. anstehendem Stellenabbau 
insbesondere bei den ehemaligen Bezirkskran- 
kenhäusem — Amniozentesen offensiver anbie- 
ten, um die Existenzberechtigung ihrer Einrich- 
tung unter Beweis zu stellen. 

— Eine Berechnung auf der Grundlage der erbrach- 
ten humangenetischen Leistungen in Baden-Würt- 
temberg (für das Jahr 1986) und den in den neuen 
Ländern derzeit erbrachten Leistungen kommt zu 
dem Ergebnis, daß — bezogen auf die Bevölke- 
rungszahl — nur etwa ein Viertel bis ein Fünftel der 
Amniozentesen und deutlich weniger als die 
Hälfte der postnatalen Chromosomenuntersu- 
chungen der alten Bundesländer erbracht wird. 


Die Zahl der Beratungen dagegen liegt in ver- 
gleichbaren Größenordnungen. 

Über die Durchführung molekulargenetischer Dia- 
gnostik — also von DNA-Tests — in den neuen 
Bundesländern sind keine genaueren Angaben ver- 
fügbar. Eigene molekulargenetische Untersuchungen 
werden derzeit offenbar nur an den humangeneti- 
schen Einrichtungen in Berlin, Greifswald, Leipzig 
und Magdeburg durchgeführt. 

Eine Übernahme von humangenetischen Leistungen 
durch niedergelassene Ärzte in nennenswertem 
Umfang ist zur Zeit nicht abzusehen. Es sind lediglich 
zwei niedergelassene Ärzte bekannt, die humangene- 
tische Leistungen anbieten. Amniozentesen werden 
allerdings auch von niedergelassenen Gynäkologen 
durchgeführt. Ein Angebot humangenetischer Lei- 
stungen durch Laborärzte aus dem eigenen Einzugs- 
bereich wird von den befragten Institutsleitern ver- 
neint. Allerdings werben entsprechende Einrichtun- 
gen aus den angrenzenden alten Bundesländern bei 
Gynäkologen mit dem Angebot zytogenetischer 
Untersuchungen. 


2.2.3 Rahmenbedingungen: Richtlinien, 

Empfehlungen, gesetzliche Regelungen 

Empfehlungen der Ärzteschaft und ihrer Verbände 
sind augenblicklich die Grundlage für die Ausgestal- 
tung einer professionellen und verantwortlichen 
genetischen Beratung und Diagnostik. 

Um angesichts der wachsenden Nachfrage und der 
neuen Testmöglichkeiten eine qualifizierte und medi- 
zinischem Ethos verpflichtete genetische Beratung zu 
gewährleisten, haben die Gesellschaft für Humange- 
netik, der Berufsverband medizinische Genetik sowie 
der Wissenschaftliche Beirat der Bundesärztekammer 
in verschiedenen Stellungnahmen Empfehlungen für 
die Durchführung von Diagnosen und Beratung 
benannt: 

— Freiwilligkeit der Untersuchung, Zustimmung zu 
Tests, strikte Beachtung des Datenschutzes; 
grundsätzlich unterliegen genetische Beratung 
und Diagnose der ärztlichen Schweigepflicht. 

— Durchführung von Diagnosen nicht ohne das 
Angebot einer vorherigen Beratung, Mitteilung 
von Testergebnissen nur in Verbindung mit gene- 
tischer Beratung. 

— Diagnosen dürfen nur von qualifizierten Medizi- 
nern durchgeführt werden, und die Beratung sollte 
unter Hinzuziehung von sozialpsychologisch aus- 
gebildeten Mitarbeitern durchgeführt werden. 

— Die Entscheidung über Konsequenzen, die aus 
einem positiven Testergebnis zu ziehen sind, soll 
die/der Betroffene selbst fällen. Die Beratung ver- 
steht sich als Unterstützung für eine informierte 
Entscheidung. 

— Die/der Beratende tritt nicht von sich aus an 
mögliche Träger einer genetischen Krankheit oder 
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Disposition heran. Die Entscheidung über eine 
Mitteilung des Ergebnisses — z. B. an eventuell 
betroffene Verwandte — soll der betroffenen Per- 
son selbst überlassen bleiben. 

— Durchführung von Tests nur bei Vorliegen einer 
Indikation (z. B. Alter, Hinweise aus einer Famili- 
enanamnese). 

— Bei der pränatalen Diagnose sollte das Geschlecht 
des Fötus nicht vor Ablauf der 12. Schwanger- 
schaftswoche mitgeteilt werden. Damit soll ausge- 
schlossen werden, daß diese Information als ver- 
deckte Motivation für die Inanspruchnahme einer 
Notlagenindikation für einen Schwangerschafts- 
abbruch dient. 

Weitere Gestaltungsfaktoren der Anwendung geneti- 
scher Diagnostik sind rechtliche Regelungen — so der 
§ 218 StGB — , die Rechtsprechung und Bestimmun- 
gen der gesetzlichen Krankenkassen. 

Neben diesen selbst auferlegten professionellen 
Grenzen der Anwendung genetischer Tests gibt es 
eine Reihe anderer, sich aus standesrechtlichen Richt- 
linien, der Rechtsprechung und aus gesetzlichen 
Bestimmungen ergebende Rahmenbedingungen, die 
die Anwendung genetischer Tests tangieren. 

— Humangenetische Beratung ist, falls medizinisch 
indiziert, von den Krankenkassen anerkannt. 
Hierzu zählt die Beratung sowie die humangeneti- 
sche Begutachtung einschließlich der Laborunter- 
suchungen. 

— Kindliche (eugenische) Indikation für einen 
Schwangerschaftsabbruch (§ 218a Abs. 1 und 
Abs. 3 StGB): Es müssen „dringende Gründe" für 
die Annahme einer nichtbehebbaren Gesund- 
heitsschädigung des Kindes vorliegen. Der Defekt 
muß so schwer sein, daß von der Schwangeren 
nicht verlangt werden kann, die Schwangerschaft 
fortzusetzen. 

— Hieran anschließend empfiehlt der Wissenschaftli- 
che Beirat der Bundesärztekammer, daß der Arzt 
gemeinsam mit der Schwangeren erwägen muß, 
ob eine diagnostizierte Behinderung so schwer- 
wiegend ist, daß sie der Schwangeren nicht zuge- 
mutet werden kann. 

— Gemäß einem Urteil des BGH vom 22. November 
1983 können Ärzte schadensersatzpflichtig ge- 
macht werden, wenn sie eine Schwangere nach- 
weislich nicht ausreichend über das Risiko der 
Geburt eines behinderten Kindes sowie die Mög- 
lichkeiten der pränatalen Diagnose aufgeklärt 
haben, und die Schwangere ein behindertes Kind 
zur Welt bringt. Somit unterliegen Ärzte einem 
erheblichen Zwang, eine Schwangere, die älter als 
35 ist, auf die Möglichkeit einer Amniozentese 
hinzuweisen. 

— Staatliche Förderung und die Kostenübernahme 
der Krankenkassen für Reihenuntersuchungen an 
Neugeborenen sind auf solche Krankheiten 
begrenzt, bei denen eine frühzeitige Therapie 
möglich ist. Nach allgemeinem Arztrecht ist hierfür 
die Zustimmung der Mutter nötig. In der Praxis 


geht man aber davon aus, daß diese in der allge- 
meinen Einwilligung der Mutter zu Diagnosemaß- 
nahmen inbegriffen ist. 

— Die Ergebnisse einer genetischen Diagnose unter- 
liegen grundsätzlich der ärztlichen Schweige- 
pflicht. 


2.2.4 Gesetzgeberische Kompetenz 

Aufgrund der Kompetenzzuweisung des Grundgeset- 
zes wäre die Anwendung genetischer Tests primär 
durch Ländergesetze und Standesrecht zu regeln. Es 
gibt Bedenken gegen länderspezifische und standes- 
rechtliche Regelungen — angesichts der rechtspoliti- 
schen Bedeutung des Gegenstandes könnte eine 
bundeseinheitliche Regelung angemessen sein. 

Dem Bund fehlt für den Bereich des Gesundheits- 
rechts eine umfassende gesetzgeberische Kompetenz. 
Das Grundgesetz geht von Grundsatz und Primat der 
Länderzuständigkeit aus. Der Bund hat deshalb eine 
nur sehr begrenzte Zuständigkeit für eine gesetzliche 
Regelung der Voraussetzungen und Folgen der gene- 
tischen Diagnostik. Allerdings kann der Bundesge- 
setzgeber durch strafrechtliche und zivilrechtliche 
Bestimmungen rahmensetzend und gestaltend ein- 
greifen. Daneben hat er die Kompetenz zur Regelung 
der Zulassung zu den ärztlichen Heilberufen und für 
Regelungen im Rahmen der gesetzlichen Kranken- 
kassen. 

Im Rahmen der Länderzuständigkeit für das Gesund- 
heitswesen (Artikel 30 GG) steht die einschlägige 
Normierung ärztlicher Berufspflichten dem Landes- 
gesetzgeber zu. Dieser ermächtigt die Landesärzte- 
kammer zur Regelung dieser Rechte und Pflichten 
durch eine Berufsordnung. Als Satzungen sind sie 
unmittelbar geltendes Recht. Fragen des medizini- 
schen Datenschutzes werden durch die Datenschutz- 
gesetze des Bundes und der Länder geregelt. Ange- 
sichts der Chancen, aber auch des erheblichen 
Gefährdungspotentials genetischer Analysen, wird 
vielfach argumentiert, daß nur bundes einheitliche 
Regelungen geeignet seien, eine ausgewogene und 
einheitliche Anwendung genetischer Tests sicherzu- 
stellen. Eine solche Regelung könnte auch die Fragen 
der Fortpflanzungsmedizin einschließen. Diskutiert 
wird deshalb eine Änderung des Artikel 74 GG mit 
dem Ziel der Begründung einer Regelungskompetenz 
des Bundes für die Humangenetik. Im Oktober 1992 
forderte der Bundesrat eine bundeseinheitliche Rege- 
lung für die Humangenetik. 


2.3 Perspektiven der Nutzung 

2.3.1 Technische Möglichkeiten 

Die Leistungsfähigkeit genetischer Diagnostik nimmt 
ständig zu — bisher nicht diagnostizierbare Erbkrank- 
heiten und Krankheitsanfälligkeiten können diagno- 
stiziert werden. Testverfahren werden immer einfa- 
cher handhabbar und billiger, die breite Nutzung 
genetischer Diagnostik deshalb immer wahrscheinli- 
cher. 
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Diagnostizierbare genetische Merkmale 

1966 waren 1 487 Krankheiten bzw. Merkmale 
bekannt, für die eine genetische Ursache angenom- 
men wurde. Bis 1990 stieg die Zahl bereits auf knapp 
5 000. Damit sind noch keine entsprechenden geneti- 
schen Tests verfügbar. Die meisten dieser Krankhei- 
ten kommen zudem äußerst selten vor und werden 
kaum je zum Standardrepertoire genetischer Diagno- 
stik gehören. Dennoch macht diese Entwicklung das 
Potential genetischer Tests deutlich. Qualitativ erwei- 
tert die Anwendung neuer DNA-analytischer Verfah- 
ren die derzeit bestehenden Möglichkeiten der 
humangenetischen Beratung und Diagnose in folgen- 
der Hinsicht: 

— Erbkrankheiten, die bisher nicht diagnostiziert 
werden konnten, können jetzt diagnostiziert wer- 
den, Laut Bericht der Enquete-Kommission 
„Chancen und Risken der Gentechnologie" waren 
im Jahr 1985 ca. 40 Krankheiten DNA-analytisch 
diagnostizierbar, derzeit sind es über 700. 

— Die Qualität der gewonnen Diagnosen ist verbes- 
sert. Bestimmte Erbkrankheiten und genetische 
Anomalien können früher — schon vor Ausbruch 
einer Krankheit — und mit größerer Sicherheit als 
bisher diagnostiziert werden. 

— Auch leichtere Entwicklungsstörungen, wenig 
beeinträchtigende Erkrankungen und auch sol- 
che, die erst im Erwachsenenalter zum Ausbruch 
kommen (Huntingtonsche Krankheit), können 
schon vorgeburtlich diagnostiziert werden. 

— Es ist nicht auszuschließen, daß in Zukunft — trotz 
des generell umstrittenen Wertes solcher Diagno- 
sen — auch Dispositionen für multifaktoriell 
bedingte Erkrankungen (durch genetische und 
Umweltfaktoren hervorgerufen, wie z. B. Herzin- 
farkt) DNA-analytisch diagnostiziert werden. Ziel 
der Grundlagenforschung (z. B. „Human Genome 
Project") ist es, genetische Ursachen auch für weit 
verbreitete Krankheiten (Bluthochdruck, Diabe- 
tes) und auch für psychische Krankheiten (Schi- 
zophrenie, Depression) aufzudecken. 

Neben der Erweiterung des Spektrums diagnostizier- 
barer Krankheiten sind aber weitere Faktoren der 
technischen Entwicklung zu nennen, die eine exten- 
sive Nutzung genetischer Tests wahrscheinlich 
machen. 


Gewinnung des biologischen Materials 

Der Praktikabilität genetischer Tests sind bei der 
pränatalen Diagnose Grenzen durch die einge- 
schränkte Verfügbarkeit von Zellen des zu untersu- 
chenden Individuums gesetzt. Die invasiven Metho- 
den der Amniozentese und der Chorionzottenbiopsie 
sind nicht risikolos (Gefahr einer Fehlgeburt). 

Für die absehbare Zukunft ist damit zu rechnen, daß 
fötale Zellen aus dem mütterlichen Blut gewonnen 
werden können und damit die Durchführung genana- 
lytischer Untersuchungen des Fötus schnell und 
gefahrlos in einem sehr frühen Stadium der Schwan- 


gerschaft erfolgen kann. Diese Technik wird 1993 
erstmals in kontrollierten klinischen Studien evaluiert 
und das technische Vorgehen ist bereits patentiert. 
Damit könnte gefahrlos bei jeder Schwangeren etwa 
ab der 9. Schwangerschafts wo che ein Test durchge- 
führt werden. Es ist damit zu rechnen, daß wegen des 
Wegfalls der Gefahr einer Fehlgeburt pränatale Dia- 
gnosen dann vermehrt auch bei solchen Schwanger- 
schaften durchgeführt werden, die nicht als Risiko- 
schwangerschaften (z. B. Altersindikation) gelten. 

Die Diagnose von Anlageträgerschaft kann durch die 
diagnostische Auswertung von Zellen aus Mundspül- 
flüssigkeit vereinfacht werden. Ein Bevölkerungs- 
screening und postnatale genetische Diagnosen 
könnten dann ohne invasiven ärztlichen Eingriff erfol- 
gen. 


Vereinfachung der Testverfahren und Reduktion 
der Kosten 

Sowohl der technische Aufwand als auch die Kosten 
für die Durchführung genetischer Tests werden in 
Zukunft abnehmen. Es kann als sicher gelten, daß 
künftig eine immer größere Zahl von Analyseschritten 
(z. B. Probenvorbereitung und -auswertung) automa- 
tisiert wird. Damit sinken auch die Qualifikationsan- 
forderungen, die an das ausführende Personal gestellt 
werden müssen. Diese Vereinfachung und Verbilli- 
gung der Tests wird bis hin zum Angebot sogenannter 
„Test-Kits" für einzelne oder mehrere genetische 
Tests gehen. Solche einfach handhabbaren Zusam- 
menstellungen aller für eine genetische Analyse not- 
wendigen Bestandteile, die für einige Mutationen der 
Cystischen Fibrose bereits auf dem Markt sind, wer- 
den in Zukunft an Bedeutung gewinnen. Sogenannte 
„multi-test-kits", mit denen sich ein Set von verbrei- 
teten genetischen Erkrankungen schnell und einfach 
testen läßt, werden für den Hausarzt oder den Gynä- 
kologen — auch ohne besondere Laborausstattung — 
handhabbar sein. Es wird auch befürchtet, daß solche 
Verfahren in ferner Zukunft bis hin zu einfachen 
„Home-Kits" weiter entwickelt werden könnten, für 
deren Handhabung keine besonderen Fachkennt- 
nisse und keine labortechnischen apparativen Hüfs- 
mittel mehr notwendig sind. Bei der HIV-Diagnostik 
wurde die Entwicklung von „Home-Kits" — aller- 
dings mit einer anderen Basistechnologie — überra- 
schend schnell vollzogen. 


Präimplantations-Diagnostik 

Nach dem Embryonenschutzgesetz ist die Verwen- 
dung eines Embryos zu einem nicht seiner Erhaltung 
dienenden Zweck strafrechtlich verboten. Damit ist 
derzeit eine genetische Analyse vor der Implantation 
der in- vitro befruchteten Eizelle (totipotente Zellen) in 
die Gebärmutter nicht möglich. Es zeichnet sich aber 
ab, daß künftig eine Präimplantationsdiagnostik auch 
noch nach der Differenzierung des Embryos im Em- 
bryoblast (dem künftigen Foetus) und Trophoblast 
(dem künftigen embryonalen Nährgewebe) möglich 
ist. Genetische Diagnosen an nicht totipotenten Zellen 
des Trophoblasten könnten dann zur Routine vor der 
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Implantation der Embryos in die Gebärmutter werden. 
Derzeit befinden sich solche Verfahren aber noch im 
Experimentierstadium. Es besteht ein hohes Verlet- 
zungsrisiko für den Embryo, und eine Beeinträchti- 
gung der Nidationschancen kann nicht ausgeschlos- 
sen werden. 


Datenverarbeitung 

Es ist damit zu rechnen, daß sich die Möglichkeiten 
des Zugriffs auf individuelle genetische Informatio- 
nen, die schon jetzt bei humangenetischen Instituten 
und niedergelassenen Ärzten und bei Laborärzten 
gespeichert werden, erweitern werden. Es wird mög- 
lich sein, digitalisierte Untersuchungsbefunde in ver- 
netzten Datenbanken zu speichern, weiterzuleiten 
und für künftige Nachuntersuchungen bereitzuhal- 
ten. Technisch wird der Speicherung „genetischer 
Profile" (Abstammung, Krankheitsdispositionen) in 
nationalen Datenbanken und der jederzeitigen Ver- 
fügbarkeit solcher Daten (für Ärzte, Arbeitgeber, 
Versicherungen) in Zukunft nichts entgegenstehen. 


2.3.2 Rahmenbedingungen der Entwicklung 
von Angebot und Nachfrage 

Der Gedanke der Gesundheitsvorsorge gewinnt indi- 
viduell und staatlich an Bedeutung. Private Anbieter 
und niedergelassene Ärzte haben ein wirtschaftliches 
Interesse an der Ausweitung der Diagnostik. Der 
Ausweitung des Angebots stehen kaum rechtliche 
Beschränkungen entgegen. 

Die Verbreitung der Anwendung genetischer Tests im 
Rahmen der präkonzeptionellen und pränatalen 
genetischen Beratung hängt neben dem technischen 
Angebot von verschiedenen anderen Faktoren ab, die 
die Nachfrage nach genetischen Testmöglichkeiten 
bestimmen. Soziale, ökonomische, kulturelle und 
politische Faktoren deuten daraufhin, daß bei beste- 
hendem technischen Angebot sich die Nutzung gene- 
tischer Testverfahren stark ausweiten wird. 


Politisch-rechtliche Rahmenbedingungen 

Zunächst bestehen von gesetzgeberischer Seite keine 
harten Barrieren gegen eine extensive Nutzung gene- 
tischer Testmöglichkeiten. Es ist nicht sicher, daß die 
o. g. standespolitischen Versuche der Selbstregulie- 
rung ausreichen, einer ungesteuerten und unreflek- 
tierten Nutzung genetischer Diagnosen Einhalt zu 
gewähren. Insbesondere ist es nicht ausgeschlossen, 
daß medizinisch-diagnostische Leistungen auch von 
Nicht-Medizinem erbracht werden. Damit kann 
genetische Diagnostik grundsätzlich auch von priva- 
ten Firmen, die nicht unter ärztlicher Leitung stehen, 
angeboten werden. Allerdings müßten dann die 
Kosten von den Klienten selbst getragen werden. 
Außerdem ist nach geltendem Recht nur ein Arzt 
befugt, das Ergebnis einer Diagnose an den Patienten 
weiterzugeben (Ausübung der Heilkunde). 


Wirtschaftliche Interessen 

Weder Kosten noch das Arztprivileg — entsprechende 
Firmen könnten einen Arzt einstellen — dürften 
ernsthafte Hindernisse für die Etablierung privater 
Angebote zur Durchführung genetischer Tests sein. 
Bei erschwinglichen Preisen der Tests dürfte der 
Markt für solche Leistungen erheblich sein — nicht 
nur bei der Implementierung umfangreicher Scree- 
ning-Programme, sondern auch bei Tests für weitver- 
breitete Krankheiten und Krankheitsanfälligkeiten — 
seien sie noch so fragwürdig. Entsprechende private 
Anbieter könnten sich hier durchaus ihren Markt 
schaffen. Die Nachfrage nach genetischen Tests kann 
aber auch von niedergelassenen Ärzten, die Gen- 
diagnosen als Routineuntersuchungen — insbeson- 
dere im Rahmen der Schwangerschaftsvorsorge — 
anbieten, stimuliert werden. Das hier zugrundelie- 
gende wirtschaftliche Interesse trifft dabei zusammen 
mit einem nicht intendierten Effekt geltenden Rechts, 
nach dem der Arzt verpflichtet ist, seine Patienten 
über die Möglichkeiten der genetischen Diagnostik 
aufzuklären. 


Trend zur Gesundheitsvorsorge 

Gesundheitsvorsorge als Ziel individuellen aber auch 
staatlichen Handelns genießt ein hohes soziales Anse- 
hen. Angesichts wachsender Kosten im Gesundheits- 
wesen könnten präventive Strategien an Attraktivität 
gewinnen. Die genetische Diagnostik mit ihren Mög- 
lichkeiten der Feststellung von Krankheitsanfälligkei- 
ten könnte in diesem Zusammenhang einen erhöhten 
Stellenwert erlangen. Eine frühzeitige Identifizierung 
anfälliger Personen — vor Ausbruch einer Krankheit 
— könnte als geeignete Strategie zur Reduktion von 
Kosten durch eine entsprechende Änderung des 
Lebenswandels der betroffenen Personen angesehen 
werden. 

Ein solcher gesundheitspolitischer Trend kann ver- 
stärkt werden durch ein wachsendes Gesundheitsbe- 
wußtsein und ein zunehmendes Bedürfnis nach siche- 
rer Lebensplanung. Alleine das Wissen um genetische 
Testmöglichkeiten könnte schon eine Nachfrage nach 
entsprechenden Tests schaffen, versprechen diese 
doch die Möglichkeit der Vorsorge und der Verhütung 
von Leiden. Insbesondere bei der pränatalen Diagno- 
stik entsteht bereits jetzt aus der elterlichen Verant- 
wortung für das entstehende Leben und dem Wunsch, 
ein gesundes Kind zur Welt zu bringen, ein starker 
psychologischer Druck zur Ausschöpfung aller dia- 
gnostischer Möglichkeiten. 


2.4 Chancen und Risiken 

2.4.1 Das Beispiel pränatale Diagnostik — 

Zwischen Sicherheit und Verunsicherung 

Genetische Tests erweitern das dem einzelnen 
zugängliche Wissen über seine genetische Ausstat- 
tung. Sie rücken sogar den zukünftigen Gesundheits- 
zustand in den Bereich des Diagnostizierbaren und 
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verringern Unwägbarkeiten. Sie schaffen Sicherheit, 
z. B. für Eltern, die sich — weil in der Familie Erb- 
krankheiten vorgekommen sind — Sorgen über die 
Gesundheit ihrer zukünftigen Kinder machen. Sie 
können auch zur Verhinderung oder Linderung indi- 
viduellen Leidens genutzt werden (frühzeitige thera- 
peutische Maßnahmen). Sie machen aber auch Ent- 
scheidungen nötig, wo vorher keine möglich waren. 
Zusätzliches Wissen schafft so auch neue Unsicherhei- 
ten und Probleme. 

Bei 97 % aller pränatalen Diagnosen (PD) ist das 
Ergebnis negativ, eine Betroffenheit des Kindes 
bezüglich der getesteten Krankheiten bzw. Behinde- 
rungen kann mit hoher Wahrscheinlichkeit ausge- 
schlossen werden. In 3 % der Fälle ist das Ergebnis 
positiv, es liegt ein „schwerer" genetischer Defekt vor. 
Auch bei negativem Ergebnis kann aber eine Behin- 
derung des Kindes eben nur für die getesteten Krank- 
heiten ausgeschlossen werden. Das durchschnittliche 
Risiko, ein behindertes Kind zu bekommen, beträgt 
etwa 3 %. 

Für sogenannte „Risikogruppen" können neue Test- 
möglichkeiten unter Umständen Unsicherheiten auf- 
lösen. Eltern, denen bekannt ist, daß sie u. U. ein 
behindertes Kind bekommen, können nun durch 
einen Test ausschließen, daß der Fötus an der entspre- 
chenden Erbkrankheit leiden wird. 

Beispiel: 

Für die Muskeldystrophie Duchenne, bei der die 
Krankheit mit dem Geschlecht gekoppelt ist (sie tritt 
nur bei Jungen auf), wird in Zukunft mit einer 
Abnahme der Schwangerschaftsabbrüche zu rechnen 
sein. Bisher wurde, wenn bei Riskofamilien festge- 
stellt wurde, daß der Fötus männlichen Geschlechts 
war, meist eine Abtreibung vorgenommen, weil dann 
eine 50 % Wahrscheinlichkeit vorlag, daß das Kind an 
Muskelschwund erkranken würde. Mit bereits heute 
zur Verfügung stehenden Analysemethoden kann 
jedoch auch nachgewiesen werden, daß das defekte 
Gen nicht vererbt wurde, die Krankheit also trotz des 
Geschlechts ausgeschlossen werden und die Schwan- 
gere sich zum Austragen des Kindes entscheiden 
kann. Die neuen Testmöglichkeiten reduzieren hier 
also Unsicherheit. 

Es ist aber auch möglich, daß neue Tests — bzw. die 
Information hierüber — das Gefühl von Unsicherheit/ 
Bedrohung erst hervorrufen. Sie erzeugten somit 
selbst die entsprechende Nachfrage und konstituier- 
ten zudem — in dem Maße, indem sie in das Repertoire 
der Standarduntersuchungen übernommen werden 
— eine neue gesellschaftliche Norm: Die entspre- 
chende genetische Abweichung gilt als „Krankheit", 
die man bei positivem Ergebnis „normalerweise" 
durch Abtreibung verhindert. Das Resultat wäre eine 
ungehemmte Ausschöpfung aller technisch verfügba- 
ren Testmöglichkeiten. 

Beispiel: 

Die oben genannte Entwicklung der Chromosomen- 
diagnostik für ältere Schwangere kann als Beispiel für 
den Trend „Machbares wird gemacht" gelten. Nach 


Aussagen von Humangenetikern wird heute die 
Amniozentese mehr und mehr auch von jüngeren 
Frauen mit Angst vor der Geburt eines behinderten 
Kindes nachgefragt. Zwar hat jede Frau unabhängig 
vom Alter ein gewisses Risiko, ein behindertes Kind zu 
bekommen. Jedoch ist dieses Risiko nur bei älteren 
Frauen (über 35) so hoch, daß aus medizinischer Sicht 

— wegen der bestehenden Gefahr eines Abortes 
durch den invasiven Eingriff (Amniozentese, Chorion- 
biopsie) — eine entsprechende Untersuchung ange- 
zeigt ist. Die Möglichkeit des Tests hat — in Verbin- 
dung mit mangelndem Wissen über das eigentliche 
Krankheitsbild — zu einer tendenziellen Normierung 
des Verhaltens geführt: Jede schwangere Frau sieht 
sich in zunehmendem Maße mit der — häufig auch 
von Frauenärzten/innen vertretenen — gesellschaftli- 
chen Ansicht konfrontiert, daß die Geburt eines „mon- 
goloiden" Kindes heute doch „vermieden werden 
kann". Ein positives Testergebnis zieht dann wie 
selbstverständlich die Entscheidung für den Abbruch 
der Schwangerschaft nach sich. 

Die pränatale Diagnose wird, da sie meist unmittelbar 
mit der Frage der Abtreibung gekoppelt ist, unter 
ethischen, aber auch medizinischen Gesichtspunkten 
kontrovers bewertet. So werden häufig folgende 
Bedenken vorgetragen: 

— Ist die pränatale Diagnose ethisch zu rechtfertigen? 
Wird bei der PD nicht immer eine ethisch unzuläs- 
sige Entscheidung über lebenswertes/lebensun- 
wertes menschliches Leben getroffen? 

— Spielen bei der Nutzung der PD nicht eher gesell- 
schaftliche Vorurteile und diffuse Ängste gegen- 
über Behinderung und Behinderten eine Rolle als 
Motive medizinischer Art? 

— Ist es zu rechtfertigen, jede Schwangerschaft ten- 
denziell als mit dem Risiko für eine behindertes 
Kind behaftet zu betrachten? Ist dies im Interesse 
der Frauen angezeigt, und wäre es unverantwort- 
lich, sie nicht auf die Testmöglichkeiten hinzuwei- 
sen? Oder werden Frauen hierdurch nur unnötig 
verunsichert und letztlich zur Bewertung des Fötus 
unter genetischen Gesichtspunkten gezwungen? 

— Wer hat ein Interesse an pränataler Diagnostik und 
genetischen Tests? Wird die Nutzung genetischer 
Tests von den Humangenetikern aus beruflichem 
Interesse forciert? Sind es die Frauen selbst, die 
immer häufiger den Wunsch nach Ausschluß aller 
Risiken und einem „genetisch fitten" Kind 
äußern? 

Wegen der Bedeutung dieser und ähnlicher Fragen 
für eine angemessene Beschreibung und Bewertung 
der PD, wird der Schilderung der pränatal- diagnosti- 
schen Praxis aus der Sicht von beratenen Frauen und 
Beratern an anderer Stelle des vorliegenden Berichtes 
breiterer Raum eingeräumt (siehe Kapitel 2.5). Dies 
geschieht nicht mit dem Anspruch einer letztlichen 
Klärung der Fragen, sondern mit der Absicht der 
Illustrierung aktueller Probleme. 
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2.4.2 Untersuchung von Populationen — 
Screening-Programme 

Die Vereinfachung der Testmöglichkeiten legt eine 
Nutzung der DNA-analytischen Diagnostik zur Unter- 
suchung ganzer Populationen nahe. Eine umfassende 
Beratung wäre nicht zu gewährleisten. 

Mit der zu erwartenden Standardisierung und Verein- 
fachung genetischer Testverfahren werden umfang- 
reiche Screening-Programme durchführbar. Nicht 
mehr nur genetische Merkmale individueller Ratsu- 
chender — wie bisher — wären dann Gegenstand 
genetischer Tests, sondern ganze Populationen kön- 
nen auf bestimmte oder auch mehrere genetische 
Merkmale hin untersucht werden (Tab. 1). 

Konkrete Überlegungen werden zur Einführung eines 
Heterozygoten- Screenings für Cystische Fibrose an- 
gestellt. Jeder fünfundzwanzigste in Nordeuropa ist 
Träger des genetischen Merkmals für diese Stoff- 
wechselerkrankung; das sind in Deutschland rund 
3 Millionen Personen. Pilotprojekte für ein Screening 


für Cystische Fibrose gibt es bereits in Dänemark, 
England, den USA und Deutschland (siehe Kasten). 

In Deutschland wurden zwei Projekte zu einem hete- 
rozygoten Screening für Cystische Fibrose durchge- 
führt. Von 593 Schwangeren, denen in Berlin-Buch 
(Juli 1990 bis Dezember 1992) angeboten wurde, sich 
auf CF testen zu lassen, lehnte nur eine das Angebot 
ab. Bei 16 Frauen wurde die Delta F 508 Mutation 
nachgewiesen, keiner der Partner der Frauen hatte 
diese Mutation. 

In Göttingen haben von 978 Ratsuchenden im repro- 
duktionsfähigen Alter, die die genetische Beratungs- 
stelle aufsuchten (Mai bis November 1992), 150 das 
Angebot, sich untersuchen zu lassen, angenommen. 

Aufgrund der relativen Seltenheit von monogenen 
Erbleiden in der Bevölkerung und der möglichen 
Vielzahl von Mutationen, die für ein und dieselbe 
Erkrankung verantwortlich sein können, wäre die 
Sicherheit der Aussage bei einem allgemeinen Bevöl- 
kerungsscreening — d. h. bei Personen, die keine 
entsprechende Familienannamnese aufweisen — pro- 


Tabelle 1 


Geschätzter Umfang von möglichen Screeningprogrammen in den USA 

(nach Neil A. Holtzman: Proceed with Caution, Baltimore and London: 

The Johns Hopkins University Press 1989, S. 152). 

In Deutschland schätzt man, daß etwa jede 25. Person Anlageträger für Cystische Fibrose ist. 


Estimated Annual Volume of Screening for Heterozygotes and Chromosome Abnormalities after 

DNA-Based Tests Are Marketed 


Target population and condition 

Number of tests 

Number of positive 
heterozygotes“) 

Number of affected 
fetuses 

Young women b ) 




Cystic fibrosis 

750,000 

37,500 


Sickle cell anemia 

152,000 

12,160 


Hemophilia 

940,000 

94 


Duchenne muscular dystrophy 

940,000 

188 


Totais 

2,782,000 

49,942 


Male partners of heterozygotes 




Cystic fibrosis 

37,500 

1,875 


Sickle cell anemia 

12,160 

970 


Totais 

49,660 

2,845 


Pregnant women c ) 




Chromosome abnormalities 

2,407,000 


4,332 


a ) Assumes perfect sensitivity and specificity. 

b ) The number of women screened is equivalent to 25 percent of women giving birth in 1985. Source: National Center for Health 
Statistics. Advance report of final natality statistics, 1985. Hyattsville, Md.: National Center for Health Statistics, 1987; DHHS 
publication no (PHS) 87-1120. (Mo Vit Stat Rep 1987, 36 [4 suppl]). This source also indicates the percentage of all births that were 
first-boms and the percentage of pregnant women coming for care in the first three months; data are presented by race. The 
estimates take into consideration that women are screened only before the birth of their first child (about 40 percent of all live 
births are first-boms), that only women who come for care during their first pregnancy before the fourth month (about 80 percent) 
will be screened, and that 20 percent of women satisfying these two criteria will refuse screening. The estimate for cystic fibrosis is 
limited to white women, while that for sickle cell anemia is limited to blacks. The number of positives is based on the known carrier 
frequencies. 

c ) Number of pregnant women coming for care in the first two months of pregnancy in 1985. Source: same as for note b. The number 
of positives is based on the expected frequency of severe chromosome abnormalities. Source: Kalter H, Warkany J. Congenital 
malformations: etiologic factors and their role in prevention. N Engl. J. Med 1983; 308: 424 — 431, 491 — 497. 
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blematisch. Unternähme man in den USA ein Scree- 
ning für die drei häufigsten Mutationen der autoso- 
mal-rezessiv vererbten Cystischen Fibrose könnten 
nur 85 — 90 Prozent der Anlageträger identifiziert 
werden, da es insgesamt über 300 Mutationen der 
Cystischen Fibrose gibt, die mit dem Test nicht ent- 
deckt werden können. Laut dem amerikanischen 
Office of Technology Assessment muß deshalb damit 
gerechnet werden, daß bei 100 000 untersuchten 
Paaren von den statistisch zu erwartenden 40 Schwan- 
gerschaften mit Cystischer Fibrose nur 29 verhindert 
werden. Bei einigen Paaren, bei denen der Test ein 
negatives Ergebnis für einen und ein positives Ergeb- 
nis für den anderen Partner ergibt — und die damit 
nicht mit der Geburt eines Kindes, daß an Cystischer 
Fibrose leidet, rechnen müssen — , läge aber tatsäch- 
lich eine Trägerschaft auch bei dem Partner mit dem 
negativen Testergebnis vor. Dieser kann nämlich von 
einer der Mutationen betroffen sein, die von dem Test 
nicht erfaßt werden. 

Diese Unsicherheit der Aussage macht eine einge- 
hende Beratung aber um so wichtiger. Die Durchfüh- 
rung der Tests geschähe, ohne daß eine medizinische 
Indikation vorläge. Eine informierte Zustimmung zur 
Durchführung des Tests und ein bewußtes, eigenver- 
antwortliches Umgehen mit einem positiven Tester- 
gebnis kann bei der Anzahl der zu testenden Personen 
nicht gewährleistet werden. In der Bundesrepublik 
haben sich daher die Bundesärztekammer, die Gesell- 
schaft für Humangenetik und der Berufsverband 
medizinische Genetik gegen die Aufnahme eines 
Heterozygotenscreenings für Cystische Fibrose in die 
allgemeine medizinische Versorgung ausgesprochen. 
Insbesondere wird davon abgeraten, diesen Test in 
die allgemeine Schwangerschaftsvorsorgeuntersu- 
chung aufzunehmen (Memorandum im Deutschen 
Ärzteblatt, 22. Juni 1992). Obwohl die Fachverbände 
sich gegen ein Screening aussprechen, werden aber 
an einigen Universitäten Screeening- Projekte durch- 
geführt. 

Es ist daher nicht auszuschließen, daß das CF-Hetero- 
zygoten Screening in der Bundesrepublik langsam in 
die medizinische Versorgung einsickem wird. Die 
aktive Nachfrage von Schwangeren mit durchschnitt- 
lichem Risiko ist zur Zeit gering (z. B. an den medizi- 
nischen Beratungsstellen in Münster und Hannover in 
1992 nur je ein Paar). Sollte allerdings eine Aufklä- 
rungspflicht über die Testmöglichkeit durch den Arzt 
rechtlich geltend gemacht werden können, könnte 
sich diese Situation schlagartig ändern. 

Bei Neugeborenen werden derzeit mit guten Gründen 
Reihenuntersuchungen für Erkrankungen, die bei 
frühzeitiger Diagnose therapierbar sind, durchgeführt 
(z. B. Phenylketonurie). Das Einverständnis der Eltern 
ist hierfür erforderlich, wird aber in der Praxis meist 
nur stillschweigend vorausgesetzt. In der Zukunft 
wird aber zu entscheiden sein, ob für weitere Krank- 
heitsdispositionen ein Screenig gerechtfertigt ist und 
welchen Nutzen bei eventuell nicht vorhandenen 
Therapiemöglichkeiten die Betroffenen von solchen 
Diagnosen haben. Die Vertretbarkeit eines Neugebo- 
renenscreening auf Anlageträgerschaft oder auf 
Krankheitsdispositionen ist fraglich, da in diesem Fall 
(nach Maßgabe eines Rechtes auf Nichtwissen über 


die eigene genetische Konstitution) eigentlich eine 
informierte Zustimmung des Betroffenen selbst erfor- 
derlich wäre — und die Zustimmung der Eltern nicht 
ausreichen könnte. 


2.4.3 Wachsende Zahl von Diagnosen — 

Entkoppelung von Diagnose und Beratung 

Eine Ausweitung des Spektrums der Anbieter über 
humangenetische Institute hinaus verstärkt den Trend 
zur Entkoppelung von Beratung und Diagnose. 

Mit der Zunahme von Testmöglichkeiten und wach- 
sender Nachfrage zeichnet sich eine Ausweitung des 
Spektrums der Anbieter ab. Die Überlastung der an 
den Universitäten angesiedelten humangenetischen 
Institute könnte dazu führen, daß entsprechende Lei- 
stungen (Beratung und Diagnostik) vermehrt von 
kommerziellen Instituten angeboten werden. Eine 
weitere Konsequenz der Überlastung humangeneti- 
scher Institute besteht darin, daß die diagnostischen 
Leistungen von privaten Labors übernommen wer- 
den, an die ein humangenetisches Institut bzw. ein 
niedergelassener Arzt die Durchführung von Tests 
delegiert. Bei den privaten Anbietern bzw. Labors 
könnte die Qualität der Tests und vor allem die 
Qualität der notwendigen genetischen Beratung nicht 
ohne weiteres vorausgesetzt werden. Außerdem muß 
auch bei niedergelassenen Fachärzten für Humange- 
netik mit einem stärkeren Eigeninteresse an der 
Durchführung genetischer Tests gerechnet werden, 
als dies bei den Universitätsinstituten derzeit der Fall 
ist. Bereits heute gibt es niedergelassene Gynäkolo- 
gen mit Labor, die angeben, im Jahr ca. 1000 geneti- 
sche Beratungen vor der Erstellung einer pränatalen 
Diagnose durchzuführen. Sollten in Zukunft soge- 
nannte „Test-Kits" für DNA- Analysen verfügbar sein, 
wäre auch der niedergelassene Arzt in der Lage, diese 
anzuwenden. 

Der schon jetzt zu verzeichnende Trend der Entkop- 
pelung von Diagnose und Beratung würde sich somit 
verstärken. Bei einem wachsenden und unüberschau- 
baren Angebot an Testmöglichkeiten ist eine qualifi- 
zierte, auf die jeweilige individuelle Situation abge- 
stimmte Beratung die einzige Möglichkeit, eine auto- 
nome, von Vorurteilen über Krankheitsbilder und 
unbegründeten Ängsten freie Entscheidung Betroffe- 
ner zu gewährleisten. Bei unzureichender oder völlig 
fehlender Beratung muß statt mit qualifizierten Ent- 
scheidungen für oder gegen einen Test eher mit einer 
unkritischen, routinemäßigen Anwendung eines brei- 
ten Spektrums genetischer Diagnostik gerechnet wer- 
den. 

Von Frauenorganisationen und Frauen-Selbsthilfe- 
gruppen wird darüber hinaus in Frage gestellt, ob die 
genetische Beratung bei den Humangenetikern und 
Ärzten überhaupt in den richtigen Händen ist, da sie 
von Berufs wegen ein Interesse an der Ausweitung 
humangenetischer Forschung und Dienstleistung hät- 
ten. Frauen würden also nicht unabhängig, ansetzend 
an ihren eigenen Interessen beraten, sondern es fände 
eine Beratung „hin zur PD" statt. Von Frauengruppen 
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wird deshalb die Forderung nach einem unabhängi- 
gen Beratungsangebot erhoben, das der Konfliktsi- 
tuation der Schwangeren besser Rechnung trägt und 
ihre Entscheidungsautonomie stärkt (angesiedelt 
etwa bei Pro Familia und ähnlichen Organisationen 
oder organisiert von Selbsthilfegruppen). 


2.4.4 Prognostisches Wissen als Belastung 

Die prognostischen Leistungen neuer Tests können 
als Verhängnis empfunden werden und zu Verunsi- 
cherung führen. 

Neue genetische Tests ermöglichen 

— die Diagnose von erst in Zukunft mit Sicherheit 
ausbrechenden Krankheiten (z. B. Chorea Hun- 
tington), 

— vorgeburtliche Diagnosen genetischer Merkmale 
(z. B. Trisomie 21, Geschlecht), 

— „probabilistische" Diagnosen bei multifaktoriell 
bedingten Krankheiten (z. B. Herzinfarkt). 

Solche Prognosen eröffnen zwar im Einzelfall Mög- 
lichkeiten frühzeitiger Therapie oder der Verhinde- 
rung des Krankheitsausbruchs durch entsprechende 
Verhaltensänderung der Betroffenen, belasten aber in 
den Fällen, in denen keine Therapie möglich ist, die 
Individuen mit teils schicksalhaftem, teils unsicherem 
und verunsicherndem Wissen. 

Da von einem unzureichenden Wissen der Bevölke- 
rung über den Aussagewert von genetischen Diagno- 
sen und über Krankheitsbilder von Erbkrankheiten 
ausgegangen werden muß, könnten Ergebnisse gene- 
tischer Tests, aber auch schon das Wissen über Test- 
möglichkeiten, zu einem an gs tauslös enden Faktor 
werden. Außerdem ist bezüglich schicksalhafter Dia- 
gnosen — wie bei Chorea Huntington — der Wert 
einer frühzeitigen Diagnose für den Betroffenen 
durchaus umstritten. „Nichtwissen" kann hier — vor 
Ausbruch der Krankheit — unter Umständen mehr 
Lebensqualität versprechen als Wissen über das 
zukünftige Schicksal. 

Bei der pränatalen Diagnostik werden erweiterte 
Testmöglichkeiten die schwangere Frau vor neue 
belastende Entscheidungen stellen. Auch hier ist 
damit zu rechnen, daß allein die Information über 
Testmöglichkeiten angs tauslösend wirkt und das 
Bedürfnis zum Ausschluß von Risiken durch einen 
Test weckt — unabhängig vom zu testenden Krank- 
heitsbild. Schon aus der jetzigen Praxis der pränatalen 
Diagnostik sind die enormen psychischen Konflikte 
bekannt, die aus dem Gefühl einer „ Schwangerschaft 
auf Probe" (bedingt durch das Warten auf das Tester- 
gebnis) und durch den Entscheidungsdruck (Abtrei- 
bung ja oder nein) nach Mitteilung eines positiven 
Testergebnisses erwachsen. Routinemäßige Anwen- 
dung einer Vielzahl genetischer Tests bei der präna- 
talen Diagnose macht aus jeder Schwangerschaft 
zunächst einmal eine „Risikoschwangerschaft" — 
Schwangerschaft wird so a priori als medizinisches 
Problem definiert und erlebt (siehe hierzu auch Kapi- 
tel 2.5). 


Problematisch wird für die Betroffenen auch der 
Umgang mit probabilistischen Diagnosen sein. Ob- 
gleich die genetische Diagnostik für multifaktorielle 
Erkrankungen nur bedingt Aussagen über das Aus- 
brechen einer Krankheit zuläßt, kann eine entspre- 
chende Diagnose doch als Urteil über einen persönli- 
chen Mangel aufgefaßt werden. Auch wenn die Per- 
son, bei der eine sogenannte Prädisposition für eine 
Erkrankung wie z. B. Herzinfarkt festgestellt wurde, 
aktuell vollkommen gesund ist, wird sie sich selbst 
und wird ihre Umwelt sie möglicherweise als „krank" 
oder zumindest weniger leistungsfähig definieren. 


2.4.5 Gesellschaftliche Bewertung genetischer 
Normalität 

Art und Umfang der Anwendung genetischer Tests 
werden vor allem davon abhängen, wie Nutzen und 
Gefahren der neuen Technik gesellschaftlich bewer- 
tet werden. Es ist aber auch damit zu rechnen, daß die 
neuen Testmöglichkeiten das kulturelle Wertesystem 
verändern. Diese Möglichkeit wird im Zusammen- 
hang genetischer Diagnostik vor allem hinsichtlich 
der Veränderung des Krankheitsbegriffes und der 
Definition „phänotypischer Normalität" sowie der 
Gefahr einer (schleichenden) eugenischen Nutzung 
genetischer Tests diskutiert. 

Was als normales oder anomales, gesundes oder 
krankes, erwünschtes oder unerwünschtes geneti- 
sches oder phänotypisches Merkmal gilt, ist kulturell 
variabel. Im Zuge erweiterter genetischer Testmög- 
lichkeiten besteht die Gefahr, daß 

— Ursachen von Krankheiten — auch wenn sie von 
Umweltfaktoren mitbedingt sind — auf genetische 
Ursachen reduziert werden, 

— der einzelne für seine „Abweichung" individuell 
verantwortlich gemacht wird und 

— bestimmte genetische „Merkmale" als „krank" 
oder „unerwünscht" etikettiert werden, was zur 
Stigmatisierung von Individuen und bestimmten 
Bevölkerungsgruppen führen könnte. 

Die Überbetonung der genetischen Komponente von 
Krankheiten könnte dazu führen, daß Krankheit ten- 
denziell als individuelles (biologisches) Merkmal und 
nicht als von Umwelt- und anderen Faktoren abhän- 
giges gesellschaftliches Risiko verstanden wird, das 
nach dem Solidarprinzip unseres Gesundheitssystems 
aufzufangen wäre. Verbunden mit gesundheitspoliti- 
schen Kosten-Nutzen-Kalkülen könnte eine erwei- 
terte genetische Testpraxis dazu führen, daß Präven- 
tion vor Therapie gestellt wird (solche Befürchtungen 
äußern z. B. Selbsthilfegruppen von Cystischer Fi- 
brose betroffener Erwachsenen). Das ansonsten ver- 
nünftige Primat der Prävention erfährt im Kontext 
genetischer Diagnostik eine gefährliche Wendung, da 
„Prävention" hier nicht allein Verhinderung von 
Krankheit, sondern auch Verhinderung von als 
„krank" definierten „Phänotypen", also Individuen, 
bedeuten kann. 

Besondere Relevanz erhält die Verknüpfung geneti- 
scher Diagnosen mit gesellschaftlichen Werturteilen 
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bei der pränatalen Diagnose. So könnte hier z. B. die 
Reduktion von Krankheiten auf genetische Ursachen 
dazu führen, daß pränatal diagnostizierbaren geneti- 
schen Mutationen ohne kritische Reflektion ein 
Krankheitswert zugesprochen wird und sie als Grund 
für eine Abtreibung anerkannt werden. Auch eindeu- 
tig nicht-kranke genetische Merkmale in Verbindung 
mit kulturellen Wertschätzungen können zur pränata- 
len Selektion von Föten führt. So wird in Indien die 
pränatale Geschlechtsdiagnostik häufig genutzt, um 
unerwünschte weibliche Nachkommen abzutreiben. 

Bekannt ist auch die Gefahr der Diskriminierung von 
Trägem genetischer Mutationen, die aus Vorurteilen 
über genetische Merkmale und Krankheitsbilder 
erwächst. Bestimmte Chromosomenanomalien (Ull- 
rich-Tumer-Syndrom und Klinefelter- Syndrom) gal- 
ten in der Vergangenheit und gelten auch heute noch 
als eine Abtreibung rechtfertigende Abweichung von 
der Normalität (Kleinwuchs bzw. Großwuchs und 
Unfruchtbarkeit). Aktivitäten von Selbsthilfegruppen 
Betroffener, die auf ihre eigene Lebensqualität hin- 
wiesen, haben hier zum Teil zu einem Aufbrechen von 
gesellschaftlichen Vorurteilen über ein genetisches 
Merkmal geführt. 

Der Umstand kultureller Variabilität der Definition 
von Krankheit und Normalität läßt es als nicht ausge- 
schlossen erscheinen, daß neue Testmöglichkeiten 
auf individuelle oder gruppen- bzw. lebensstilspezifi- 
sche Wertpräferenzen treffen, die eine Anwendung, 
die aus heutiger Sicht als Mißbrauch gelten muß, 
wahrscheinlich machen. Auch eine Nutzung der 
Geschlechtsdiagnostik zur Abtreibung von Feten mit 
unerwünschtem Geschlecht könnte durchaus auf 
breite gesellschaftliche Akzeptanz stoßen. So ergab 
eine Untersuchung unter humangenetischen Beratern 
in den USA, daß 34 % der Berater bereit wären, dem 
Wunsch eines Paares entsprechend, einen pränatale 
Geschlechts test durchzuführen, um abhängig vom 
festgestellten Geschlecht des Fötus über Abbruch 
oder Fortführung der Schwangerschaft zu entschei- 
den. 

Es ist zudem möglich, daß schon die Existenz einer 
Testmöglichkeit — unreflektiert — das getestete 
genetische Merkmale vielfach als „krank” etikettiert. 
Langfristig würde sich damit ein Muster etablieren, 
nach dem genetische Dispositionen generell als 
„krank” definiert sind. Fragen nach der Therapierbar- 
keit, der Schwere der Behinderung oder der Wahr- 
scheinlichkeit eines Krankheitsausbruches würden 
gar nicht mehr individuell erwogen, sondern gleich- 
sam habituell eine Vermeidung „behinderten” 
Lebens angestrebt. Eine solche „Eugenik von unten” 
würde befördert durch (auch freiwillige) Screening- 
programme, da solche Programme das zu diagnosti- 
zierende Merkmal quasi allgemeinverbindlich als 
unerwünscht markieren. Die Konsequenz wäre ein 
sich schleichend durchsetzender gesellschaftlicher 
Konsens über die Vermeidbarkeit behinderten 
Lebens, der langfristig zu einer Diskriminierung von 
Behinderten und Eltern behinderter Kinder führen 
könnte. 

In diesem Zusammenhang — und unter Verweis auf 
die Verstrickung der deutschen Humangenetik in die 


„rassehygienische” Mordpolitik des Nationalsozialis- 
mus — wird insbesondere von Behinderten- Selbsthil- 
fegruppen und Behindertenverbänden die Frage 
gestellt, ob die genetische Beratung nicht letzten 
Endes als Einrichtung zur „Verhinderung behinder- 
ten Lebens” angesehen werden muß. Genetische 
Beratung — so der Vorwurf — diene letztlich eugeni- 
schen Zwecken, da sie darauf abziele, genetische 
Abweichungen des Fötus von der Norm festzustellen, 
und die Konsequenz einer positiven Diagnose in der 
Regel — da keine Therapie möglich ist — die Abtrei- 
bung sei. Von Humangenetikern wird dagegen 
betont, daß es der genetischen Beratung allein um die 
Verhinderung individuellen Leids und um die Infor- 
mation und Unterstützung individueller Ratsuchender 
gehe. Im Gegensatz zur Eugenik, wie sie von dem 
Sozialdarwinisten Francis Galton Ende des 19. Jahr- 
hunderts definiert 3 ) wurde, gehe es ihr nicht um die 
„Verbesserung des menschlichen Genpools” im 
Sinne einer langfristigen Verhinderung der Weiter- 
gabe „schlechter" Erbanlagen. Sie sei nicht an der 
genetischen Konstitution von Populationen inter- 
essiert, sondern am Wohl des ratsuchenden einzel- 
nen. 

Der Hinweis auf das Fehlen einer populationsgeneti- 
schen Zielsetzung und auf das Fehlen der Verbindung 
zu einem staatlichen Programm zur Verhinderung von 
Erbkrankheiten ist sicher berechtigt. Damit allein 
aber ist die Möglichkeit nicht ausgeräumt, daß euge- 
nische Tendenzen sich durch die Hintertür einschlei- 
chen und die Humangenetik selbst — willentlich oder 
nicht — an diesem Prozeß beteiligt ist. Es ist nicht 
auszuschließen, daß die Bemühungen der Humange- 
netiker um eine stete Verbesserung der Möglichkei- 
ten genetischer Diagnostik verbunden mit gesell- 
schaftlichen Ängsten und Vorurteilen gegenüber 
Behinderten langfristig dahin führen, daß sich eine 
„genetische Qualitätskontrolle” von Föten mit der 
selbstverständlichen Konsequenz der Abtreibung als 
unhinterfragter „Standard of care” in der Schwanger- 
schaftsvorsorge etabliert. Eine solche Praxis könnte 
nicht anders als „eugenisch" bezeichnet werden, 
auch wenn ihr eine artikulierte populationsgenetische 
Zielsetzung fehlt. 

Die Humangenetiker selbst versuchen mit der Formu- 
lierung des Prinzips der „non-direktiven” Beratung 
der Gefahr einer Normierung von erwünschten bzw. 
unerwünschten genetischen Merkmalen durch die 
Praxis der Beratung Rechnung zu tragen. Die Frage 
bleibt allerdings, inwiefern dieses Prinzip die gängige 
Praxis der Beratung zutreffend beschreibt, und ob 
nicht allein die Intention der Aufklärung immer neuer 
genetischer Risiken — auch wenn medizinisch- 
ethisch motiviert — langfristig zu einer Überbetonung 
des Kriteriums „genetische Normalität" bei der Beur- 
teilung des Fötus beiträgt. Es wären deshalb von 
seiten der Humangenetiker verstärkte Anstrengun- 
gen zu erwarten, einem möglichen Beitrag ihrer 
Profession zu einer solchen Entwicklung vorzu- 
bauen. 


3 ) Galton: „Eugenics is the study of agencies under social 
control that may improve or impair the qualities of further 
generations wether physically or mentally. “ 
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2.5 Die pränatale Diagnostik und ihre Probleme aus 
der Sicht von Frauen, Humangenetikern und 
Gynäkologen 

Die vorgeburtliche Diagnostik genetisch bedingter 
Erkrankungen und Fehlbildungen des Fötus durch die 
Untersuchung fötaler Zellen wird in der Bundesrepu- 
blik seit 1970 durchgeführt. Die Etablierung der 
pränatalen Diagnostik (PD) in der Bundesrepublik 
wurde 1972 durch das DFG-Schwerpunktprogramm 
„Pränatale Diagnostik genetisch bedingter Defekte" 
vorangetrieben. Durch dieses Programm wurde die 
Ausbildung von Ärzten zur Durchführung der Frucht- 
wasserentnahme (Amniozentese) und die Einrichtung 
von Beratungsstellen angestoßen. 1975-1979 über- 
nahmen die Bundesländer den weiteren Auf- und 
Ausbau humangenetischer Beratungsstellen und zy- 
togenetischer Labore — überwiegend an den Univer- 
sitäten. 1975 wurden die Amniozentese und die gene- 
tische Beratung in den Leistungskatalog der gesetzli- 
chen Krankenkassen aufgenommen. 

Die Reform des § 218 im Jahre 1976 schaffte die 
rechtliche Grundlage für die Möglichkeit eines 
Schwangerschaftsabbruchs. Bis dahin sah der § 218 
die sogenannte „eugenische Indikation" für einen 
Schwangerschaftsabbruch nicht vor. 

Im folgenden wird die derzeitige Situation der PD aus 
der Sicht von Frauen und Beratern skizziert. Basis 
dieser Skizze sind 40 ausführliche Interviews mit 
Frauen und z. T. auch deren Partnern sowie 27 Inter- 
views mit Ärzten, die im Auftrag des TAB durchge- 
führt wurden. Die interviewten Frauen sind Schwan- 
gere, die an einem der größten human genetischen 
Institute in Deutschland (Universität Münster) im 
Zeitraum vom 2. Januar 1992 bis zum 30. September 
1992 die genetische Beratungsstelle aufsuchten. Aus 
diesen Interviews lassen sich Aussagen über typische 
Motive und Interessen, Einstellungen und Probleme 
der Betroffenen im Rahmen der Durchführung von 
pränatalen Diagnosen gewinnen. Die Frage der Ver- 
teilung solcher typischen Motive, Einstellungen etc. 
bezogen auf die Gesamtheit der ratsuchenden 
Schwangeren in Deutschland muß hier selbstver- 
ständlich offen bleiben. Ergänzt werden die Ein- 
drücke aus den Interviews durch Ergebnisse aus zwei 
zur Zeit ebenfalls am Institut für Humangenetik lau- 
fenden Studien, in deren Rahmen eine standardisierte 
Befragung ratsuchender Frauen (N=1157), einer 
Gruppe von Schwangeren an der Frauenklinik Mün- 
ster (N = 88) und von Humangenetikern (N=140) 
durchgeführt wurde. 4 ) 


2.5.1 Indikationstellung — Grund für die 

Inanspruchnahme der genetischen Beratung 

Von den Frauen, die im Untersuchungszeitraum die 
genetische Beratungsstelle an der Universität Mün- 
ster auf suchten (1 866 Erstberatungen), kam die Mehr- 


4 ) Die Ergebnisse dieser Befragungen wurden dem TAB dan- 

kenswerter Weise von den Gutachtern, Frau PD Dr. I. Nippert 

und Prof. Dr. J. Horst von der Universität Münster, zur 

Verfügung gestellt. 


zahl nicht aufgrund einer klassischen medizinischen 
Indikation — wie etwa Erbleiden in der Familie — 
sondern auf Grund der Altersindikation (54,3%) 
(Tab. 3). Das Durchschnittsalter dieser Frauen lag bei 
der Anmeldung bei 37,2 Jahren. Die sogenannte 
Altersindikation erklärt sich daraus, daß mit zuneh- 
mendem Alter der Frau das Risiko zunimmt, daß das 
Kind an einer Chromosomenstörung leidet. 

Dieses Risiko nimmt allerdings kontinuierlich mit dem 
Alter zu; es gibt keine besondere Erhöhung des 
Risikos gerade bei 35jährigen Frauen (Tab. 2). Die 
Tatsache, daß derzeit ab 35 die Durchführung einer 
PD medizinisch indiziert ist, leitet sich weniger aus 
medizinischen Gründen, sondern eher aus Praktikabi- 
litätserwägungen (Laborkapazitäten etc.) her, wie 
auch Humangenetiker zugeben. In der Vergangen- 
heit sank das mütterliche Indikationsalter in dem 
Maße, in dem das eingriffsbedingte Fehlgeburtsrisiko 
sank 5 * * ) , aber auch in dem Maße, in dem die verfügbare 
Laborkapazität zunahm. 


Tabelle 2 


Wahrscheinlichkeit für Down Syndrom 
in der 15. bis 20. Schwangerschaftswoche 
in Abhängigkeit vom Alter der Schwangeren 


Alter der Mutter 

Risiko für Down Syndrom 

20 

1:1230 

22 

1:1070 

24 

1:940 

26 

1:840 

28 

1:760 

30 

1:690 

32 

1:560 

34 

1:350 

35 

1:270 

36 

1:210 

38 

1:129 

40 

1:78 


Daß die Altersindikation als dominante Indikation 
bereits jetzt „ auf geweicht 11 wird und in Zukunft viel- 
leicht ganz fallen könnte, wird durch den Umstand 
erhärtet, daß nach der Altersindikation als Grund mit 
der nächst höchsten Anzahl der Anmeldungen mit 
9,9 % ein auffälliger Triple-Test-Befund und mit 9,8 % 
die sogenannte psychologische Indikation folgen 
(Tab. 3). 


5 ) Das Fehlgeburtsrisiko bei der Amniozentese wird derzeit — 
je nach Studie — mit 0,3 bis 2,4 Prozent, bei der Chorionzot- 
tenbiopsie mit 3,5 bis 7,2 Prozent angegeben. 
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Tabelle 3 


Indikation bei Anmeldung zur genetischen Beratung am Institut für Humangenetik 
der Universität Münster (2. Januar 1992 bis 30. September 1992) 


Indikationen 

Ind 1 

Ind 2 

Fälle ges. 

% 

0-Alter 

Mütterliches Alter 

1 042 

3 

1 045 

54,4 

37,2 

Väterliches Alter 

1 

1 

2 

0,1 


Eltern Träger balancierter 






Translokationen 

10 

2 

12 

0,6 


Medikamenteneinnahme 






in der Schwangerschaft 

32 

2 

34 

1,8 


Strahlenbelastung 






in der Schwangerschaft 

26 

6 

32 

1,7 


Infektionen in der Schwangerschaft . . . 

6 


6 

0,3 


Alkohol in der Schwangerschaft 

3 

1 

4 

0,2 


Auffälliger Triple-Test-Befund bzw. 






mütterliches AFP-Serum erniedrigt .... 

187 

4 

191 

9,9 

29,3 

Mütterliches AFP-Serum erhöht 

5 


5 

0,3 


Vorangegangenes Kind mit 






Neuralrohrdefekt 

11 

3 

14 

0,7 


Vorangegangenes Kind mit 






Chromosomstörung 

43 

5 

48 

2,5 


Verdacht auf Chromosomenstörung beim 






erwarteten Kind 

3 


3 

0,2 


Chromosomenstörung in der Familie . . . 

45 

3 

48 

2,5 


Monogenetisch bedingte Leiden 






in der Familie 

89 

4 

93 

4,8 


Genetisch mitbedingte Leiden 






in der Familie 

72 

8 

80 

4,2 


Habituelle Fehlgeburten in der Familie 

11 

3 

14 

0,7 


Fehlgeburten mit Auffälligkeiten 

10 


10 

0,5 


Auffälliger Ultraschallbefund 

9 

2 

11 

0,6 


Konsanguinität 

11 


11 

0,6 


Psychologische Indikation 

188 


188 

9,8 

33,6 

Sonstiges 

62 

8 

70 

3,6 


Insgesamt 

1 866 

55 

1 921 

100,0 



Sowohl das Durchschnittsalter der Frauen mit Triple- 
Test-Befund als auch das Alter der Frauen mit psycho- 
logischer Indikation lag unter 35 Jahren. Humange- 
netiker erwarten, daß immer mehr jüngere Frauen in 
die humangenetische Beratung kommen werden, die 
als Grund „Angst vor der Geburt eines behinderten 
Kindes" angeben. Der Grund dürfte die zunehmende 
Verbreitung des Wissens über die Möglichkeiten der 
PD sein. 

Bei 74 % der Beratungen lag aus der Sicht des Beraters 
eine Indikation für eine invasive PD vor. Dennoch 
entschieden sich 13,3 % der Frauen gegen eine inva- 
sive PD, obwohl aus Sicht des Beraters eine medizini- 
sche Indikation vorlag. 2,6% der Frauen entschieden 
sich für eine invasive PD, obwohl keine medizinische 
Indikation vorlag. Eine recht geringe Anzahl von 
Frauen scheint also auf einer pränatalen Diagnose zu 
bestehen, obwohl nach medizinischen Kriterien 


hierzu kein Anlaß besteht, wogegen umgekehrt der 
Anteil von 13,3 % der Frauen, die sich trotz Indikation 
gegen eine PD entschieden haben, auf Vorbehalte von 
Frauen gegenüber der PD schließen läßt. Die Ursa- 
chen hierfür mögen — neben der Angst vor einer 
Fehlgeburt — in der Belastung der Schwangerschafts- 
erfahrung durch die PD und in einer bewußten Ent- 
scheidung für das Kind liegen (siehe dazu unten). Daß 
die Beratung unspezifische Ängste verringern kann, 
zeigt der Umstand, daß von den 188 Frauen, die — 
jünger als 35 — „lediglich" aus Angst vor einem 
behinderten Kind in die Beratung kamen, nach der 
Beratung nur 44 eine PD in Anspruch nehmen woll- 
ten. 

Insgesamt wurde die PD stärker von Frauen aus den 
oberen sozialen Schichten in Anspruch genommen. 
Diese nehmen die PD auch deutlich häufiger ohne 
Indikation in Anspruch. Bemerkenswert ist auch, daß 
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37,7% der Frauen, die die PD ohne Indikation in 
Anspruch nahmen, aus den Gesundheitsberufen kom- 
men. Frauen mit einem höheren Informationsstand 
könnten somit die Gruppe sein, die eine Auswei- 
tung der Nutzung der PD im Sinne einer Regelleistung 
im Rahmen der Schwangerschaftsvorsorge voran- 
treibt. 


2.5.2 Triple-Test: Einstieg in ein 
Schwangeren-Screening? 

Eine derzeit von Frauenärzten zunehmend genutzte 
Neuerung im Rahmen der PD ist der sogenannte 
Triple-Test. Beim Triple-Test werden drei biochemi- 
sche Marker im mütterlichen Serum untersucht, mit- 
tels derer Hinweise auf ein erhöhtes Risiko für Triso- 
mie 21 und einen Neuralrohrdefekt beim Kind gewon- 
nen werden können. Viele Gynäkologen begrüßen 
die Möglichkeit, mit Hilfe der Bestimmung mütterli- 
cher Serumparameter eine erweiterte Indikation stel- 
len zu können und bessere Kritierien zur Erkennung 
von Risikoschwangerschaften zu haben. Viele Hu- 
mangenetiker lehnen diesen Tests aber, wegen gra- 
vierender Qualitätsmängel bei der Durchführung, für 
ein generelles Schwangerenscreening ab. Er sei oft 
nur dazu geeignet, Frauen unnötig zu verunsichern: 
Jede Schwangerschaft werde damit tendenziell zur 
Risikoschwangerschaft. 

Die Ärzte, die die Untersuchung veranlassen, sind 
in einem hohen Prozentsatz heute bereits — noch 
muß niemand die Untersuchung veranlassen — 
nicht in der Lage, das Verfahren oder das Ergebnis 
zu beurteilen. „Positiv" [Positiver Befund] bedeutet 
die Wahrscheinlichkeit oberhalb eines willkürli- 
chen Schwellenwertes und nicht ein krankes Kind. 
[. . .] Der Anteil falsch-positiver Befunde liegt 
in einer Größenordnung von etwa 10%. Die mas- 
sive Verunsicherung jeder 10. Schwangeren 
scheint auf gar keinen Fall ärztlich vertretbar und 
dürfte auch sozial nicht verträglich sein. (Human- 
genetiker) 

Offensichtlich ist die Triple-Diagnostik doch etwas, 
was man qualifiziert beraten und erbringen kann. 
Wenn 60 % entdeckt werden, wenn es richtig ange- 
wendet wird, ist die Kosten-Nutzen-Relation im 
Gegensatz zu anderen Dingen, die gemacht wer- 
den, ja enorm hoch. (Gynäkologe) 

Der Triple-Test könnte dazu beitragen, daß in Zukunft 
die Altersindikation kaum noch eine Rolle spielen 
wird und statt dessen bei jeder schwangeren Frau 
durch eine Blutuntersuchung (zwischen der 16. und 
der 23. Schwangerschaftswoche) das Risiko für Triso- 
mie 21 und Neuralrohrdefekt spezifiziert werden 
wird, um dann je nach Ergebnis zu entscheiden, ob 
eine Amniozentese bzw. Chorionzottenbiopsie durch- 
geführt werden soll. 

Wird bei 1 000 Schwangeren ein solcher Test durch- 
geführt, sind folgende Ergebnisse zu erwarten: 
40 Frauen haben ein erhöhtes Risiko für ein Kind mit 


Neuralrohrdefekt, jedoch sind nur zwei Kinder davon 
tatsächlich betroffen. 80 bis 100 Schwangerschaften 
zeigen ein erhöhtes Risiko für eine Trisomie 21, 
tatsächlich betroffen sind nur ein bis zwei Kinder. Von 
den verbleibenden ca. 870 Schwangerschaften ohne 
erkennbare Risikoerhöhung wird ein Kind (falschne- 
gativ) dennoch eine der genannten Erkrankungen 
haben. Nähmen alle Frauen, die über 35 sind, die PD 
in Anspruch, würden 30 % aller Schwangerschaften 
mit Trisomie 21 entdeckt werden. Setzte man den 
Triple-Test bei allen Schwangeren (kombiniert mit 
der Berücksichtigung des mütterlichen Alters) ein, 
würden 60 % aller Schwangerschaften mit Trisomie 21 
entdeckt. 

Von Humangenetikern werden erhebliche Qualitäts- 
mängel bei der Durchführung und Interpretation der 
Tests durch einige Ärzte und Labors und eine man- 
gelnde Beratung der Schwangeren durch die durch- 
führenden Ärzte beklagt. 

In der Zwischenzeit ist es nun so, ich kenne viele 
Praxen, wo nahezu jeder Frau gesagt wird, sie 
könne es [den Triple-Test] machen lassen. Kostet so 
viel, wollen Sie es machen lassen? Das ist die einzige 
Beratung, die dazu stattfindet. Das finde ich 
schlecht. (Gynäkologe) 

Viele Frauen kommen nach einem Triple-Test beun- 
ruhigt in die genetische Beratung, weil sie nicht 
darüber informiert sind, daß es sich hierbei nicht um 
ein diagnostisches Verfahren, sondern lediglich um 
eine (weniger aussagekräftige) Risikospezifizierung 
handelt. 

Ich war fest davon überzeugt, die Fruchtwasserun- 
tersuchung nicht machen zu lassen, weil ich sie 
beim ersten Kind auch nicht habe machen lassen. 
Aber nachdem ich das Ergebnis des Bluttests gele- 
sen habe . . . Ich möcht mir keine Vorwürfe machen, 
wenn das Kind mongoloid geboren würde. Ich 
möchte nicht den Rest der Schwangerschaft in 
Unruhe verbringen. Beim ersten Kind habe ich 
gesagt, ich will ein Kind. Jetzt beim zweiten sage 
ich, ich will ein gesundes Kind. (Schwangere, 
37 Jahre) 

Ich habe geglaubt, die Blutuntersuchung sei Rou- 
tine, und hab mir nicht viel dabei gedacht, als die 
Ärztin die Blutentnahme machte. Ich hab' gedacht, 
das gehört zu einer Schwangerschaftsuntersuchung 
dazu. (Schwangere, 32 Jahre) 

Wegen der oft unsachgemäßen Durchführung des 
Tests und wegen des Fehlens von Standards für die 
Aufklärung und Beratung sprachen sich die wissen- 
schaftlichen Fachgesellschaften für Gynäkologie und 
Geburtshilfe, für perinatale Medizin und für Human- 
genetik sowie der Berufsverband Medizinische Gene- 
tik 1992 für ein Moratorium für die Durchführung des 
Triple-Tests aus. Dieses Moratorium wird allerdings 
vom Berufsverband der Frauenärzte nicht unterstützt. 
Dieser befürwortet — wegen der Möglichkeit, Risiken 
zu spezifizieren — im Gegenteil eine Einführung des 
Triple-Screening als Regelleistung der Schwanger- 
schaftsvorsorge. 
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2.5.3 Einstellung von ratsuchenden Frauen 
zur genetischen Beratung 

Die Einstellung ratsuchender Frauen gegenüber der 
PD ist von einer Vielzahl von Faktoren geprägt: 
Unterschiedliche Lebensanschauungen, persönliche 
Familiensituation sowie Werthaltungen und Erwar- 
tungen, wie sie in der Gesellschaft insgesamt vorzu- 
finden sind, beeinflussen den Entscheidungsprozeß 
für oder gegen die Durchführung einer pränatalen 
Diagnose. Ebenso wichtig scheinen aber auch Erfah- 
rungen mit vorangegangen Schwangerschaften sowie 
Ratschläge von Ärzten zu sein. Je nach Einstellung 
und nach persönlicher Situation kann die PD als 
Chance aber auch als Verunsicherung erfahren wer- 
den. 


Positive Einstellung zur PD 

Eine positive Einstellung zur PD und die Bereitschaft, 
sie in Anspruch zu nehmen, kann unterschiedlich 
begründet sein: Frauen mit einer medizinischen Indi- 
kation stehen der PD positiv gegenüber, wenn sie sie 
als Chance für eine bewußte Familienplanung begrei- 
fen. Hierzu zählen vor allem auch Frauen, die bereits 
ein behindertes Kind haben oder bei denen ein 
erhöhtes Risiko für ein Leiden des Kindes besteht und 
die sich ohne die PD nicht für eine Schwangerschaft 
entschieden hätten. Der Anteil von Frauen, der angibt, 
ohne die Möglichkeit der PD nicht schwanger gewor- 
den zu sein, beträgt 7,6 %. 

Für mich stand fest, daß ich alles nur Mögliche 
tue, um ein gesundes Baby zu bekommen und da- 
zu gehört auch die Fruchtwasseruntersuchung. 
(36 Jahre, Altersindikation) 

Da wir bereits ein behindertes Kind mit Down 
Syndrom und zusätzlicher Lippen-Kief er- Gaumen- 
spalte und zusätzlichem Herzfehler haben, glaube 
ich, daß es eine andere Situation ist, sich für ein 
zweites behindertes Kind zu entscheiden oder nicht. 
Ich jedenfalls hätte keine Kraft mehr für ein zweites 
behindertes Kind. Was aber nicht heißt, daß wir 
unser Kind nicht lieben, oder daß man uns nur 
Steine in den Weg gelegt hat. Nur bin ich froh, daß 
die bereits vergangenen fünf Jahre mit dem Kind 
hinter uns liegen. (Indikation: Kind mit Triso- 
mie 21) 

Ratsuchende: Daß ich eine Fruchtwasseruntersu- 
chung machen wollte, das ist wohl 
klar. 

Ehemann: In der letzten Schwangerschaft hat 

man den offenen Rücken in der 
32. Schwangerschafts woche festge- 
stellt, und das wollen wir diesmal 
vermeiden. Wir wollen das Wie- 
derholungsrisiko so gering wie mög- 
lich halten. (26 Jahre, Indikation: 
Kind mit Neuralrohrdefekt) 

Die PD wird aber auch von Frauen in Anspruch 
genommen, die sich bewußt auf die Geburt eines 
behinderten Kindes vorbereiten möchten und für die 
eine Abtreibung als Konsequenz der PD nicht in Frage 


kommt (5,8 % der Frauen, die eine PD haben durch- 
führen lassen). 

Ich würde keinen Abbruch machen lassen. Ich 
möchte mich aber vorher darauf einstellen — zu 
Selbsthilfegruppen gehen und so. (29 Jahre, AFP- 
Wert: 1:160) 

Das ist schwer. Einen Abbruch könnte ich vor mir 
selbst nicht verantworten. Wenn es tatsächlich zu 
der Benachrichtigung kommt, es ist ein behindertes 
Kind, dann würden wir es wohl austragen. [. . .] Die 
Religion spielt schon eine Rolle für mich. Ich bin 
christlich eingestellt. (35 Jahre, Altersindikation) 

Bei 44 von 1 918 Beratungen kamen die Frauen ohne 
medizinische Indikation in die Beratung mit dem 
festen, durch die Angst vor einem behinderten Kind 
begründeten Willen, eine PD durchführen zu las- 
sen. 

Ich arbeite im Behindertenbereich und habe zwei 
schlimme Schwangerschaften hinter mir, was die 
Psyche anbelangt. Ich habe Angstträume gehabt, 
von einem Kind mit zwei Köpfen geträumt. [. . ,] Ich 
weiß, daß ich nicht alles ausschließen kann; ich 
kann mich nicht vor allem sichern. Aber ich wäre 
ruhiger, wenn gewisse Dinge ausgeschlossen sind. 
Ich bin unausgeglichen, habe in lezter Zeit wenig 
Geduld. Für mich ist es wichtig, daß es möglichst 
früh gemacht wird. Ich habe mit meinem Mann 
darüber gesprochen, daß ich die frühe Untersu- 
chung machen lasse [Chorionzottenbiopsie]. [. . .] 
Ich wäre nicht schwanger geworden, wenn es nur 
die Möglichkeit der Fruchtwasseruntersuchung 
gegeben hätte. (34 Jahre, Indikation: allgemeine 
Beratung, psychische Belastung) 


Negative Einstellung zur PD 

Es kann davon ausgegangen werden, daß Frauen, die 
die PD ablehnen, erst gar nicht die genetische Bera- 
tung aufsuchen, diese Gruppe also in dem untersuch- 
ten Sample systematisch unterrepräsentiert ist. Den- 
noch suchen Frauen, mit einer Indikation, die sich 
aber bereits gegen eine PD entschieden haben, die 
genetische Beratung auf, um ihren Informationsstand 
zu überprüfen oder die Entscheidung noch einmal mit 
dem Berater durchzusprechen. Ein Teil dieser Frauen 
gibt auch an, „Argumentationshilfen gegen meinen 
Gynäkologen" zu benötigen. Ihre Haltung ist oft stark 
von ethischen Werthaltungen geprägt, die aber nicht 
religiös bestimmt sein müssen. 

Ich möchte dieses Kind behalten — egal wie es 
ausfällt. [. . .] Ein Abbruch kommt nicht in Frage. 
(Altersindikation, 3 Aborte davon zwei Spät- 
aborte) 


Unentschieden, verunsichert 

Ein großer Teil der Frauen kommt mit ambivalenten 
Gefühlen gegenüber der PD in die Beratung, hat sich 
zunächst noch nicht entschieden und erwartet Ent- 
scheidungshilfe. Ein Teil der Frauen ist auch erheblich 
verunsichert, weil sie durch ein Triple-Test- Ergebnis 
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oder durch eine Indikation, mit der sie nicht gerechnet 
hatten, plötzlich mit der Möglichkeit der PD konfron- 
tiert werden. 

Viele der Frauen mit Altersindikation, für die quasi 
eine Screening-Situation besteht (sie werden in der 
Regel von den Frauenärzten/ärztinnen auf die Mög- 
lichkeit der PD aufmerksam gemacht), schwanken 
zwischen der Angst, daß durch den Eingriff ihrem 
Kind etwas passieren könnte und der Angst, falls sie 
die PD nicht durchführen lassen, ein behindertes Kind 
zu bekommen. Diese Gruppe erfährt die PD auch sehr 
häufig als besonders belastend. 

Ich möchte die Untersuchung machen lassen, habe 
aber Angst vor der Entscheidung. Wenn der Arzt die 
Entscheidung treffen würde, wäre es leichter. [. . .] 
Ich bin da noch sehr unsicher. Ich habe Angst vor 
dem Eingriff, wenn es auch weh tut, es geht vor- 
über. Ich bin noch nicht ganz sicher — ich habe 
wahnsinnige Angst, wenn das Baby krank ist, daß 
ich vor die Wahl gestellt werde, jetzt muß ich 
entscheiden. (40 Jahre, Kinderpflegerin, Altersindi- 
kation) 

Ich habe Angst vor dem Eingriff, aber ein behinder- 
tes Kind will ich auch nicht haben. Wenn ich 40 
wäre, sofort, aber so kann ich mich noch nicht damit 
anfreunden — ich kenne 30jährige, die das machen 
[. . .] Mit dem Gedanken lebt man ja die gan- 
zen 9 Monate [daß man nicht alles ausschließen 
kann]. [. . .] Ich denke mir in der ganzen Familie ist 
nie was gewesen. Meine Schwester hat auch mit 
35 noch ein Kind gekriegt. Ein behindertes Kind 
möchte man auch nicht haben. (35 Jahre, Altersin- 
dikation) 

Der Arzt sagt, daß ich mir das mit der Fruchtwasser- 
untersuchung gut überlegen sollte. Seiner Meinung 
nach sollte ich es nicht machen, weil es eine 
Fehlgeburt auslösen könnte. Er geht davon aus, daß 
das Kind gesund ist. [. . .] Ich will nicht, daß ich dazu 
beigetragen habe, daß das Kind abgeht. [. . .] Ich 
würde mir Vorwürfe machen, wenn ich es in der 
16. Schwangerschaf tswoche machen lasse, weiß 
ich, daß . . . Wenn man die lange Nadel sieht — ein 
bißchen mulmig ist einem da schon — vielleicht 
sollte ich lieber die frühe Methode von unten . . .? 
(37 Jahre, Altersindikation) 

Einige Frauen kommen auch passiv und völlig unin- 
formiert in die Beratung, weil der Arzt sie geschickt 
hat. Sie erwarten Handlungsanweisungen. 

Warum ich eigentlich hier bin, weiß ich auch nicht 
so direkt. Zur Beruhigung, hat die Frauenärztin 
gesagt. (35 Jahre, Altersindikation) 

Der Frauenarzt hat das empfohlen, ich wäre von mir 
aus nicht losgegangen. (35 Jahre, Altersindika- 
tion) 

Eine weitere Gruppe von Frauen kommt auf eigene 
Initiative ohne Indikation in die Beratung, um sich 
über die Möglichkeiten und Risiken der PD zu infor- 
mieren. Ein Teil dieser Frauen nimmt dann, wegen 
des Risikos der invasiven Methoden, non-invasive 


Methoden der PD in Anspruch (Ultra- Schall, Triple- 
Test). 


2.5.4 Fragen, Informationsbedarf 

Festgestellt werden kann generell ein großer Informa- 
tionsbedarf bei den ratsuchenden Frauen über das 
Fehlgeburtsrisiko der invasiven PD, die Zuverlässig- 
keit des Ergebnisses, über Krankheitsbilder und Ursa- 
chen von Chromosomenstörungen, über die Prognose 
bei bestimmten Krankheitsbildern etc. Dieser Infor- 
mationsbedarf erklärt sich nicht allein aus der existen- 
tiellen Entscheidung, die die Frauen zu treffen haben, 
sondern auch daraus, daß sie relativ unaufgeklärt in 
die Beratung kommen. Gefragt wird auch häufig nach 
Entscheidungshilfen: Wie haben andere Schwangere 
in gleicher Situation entschieden, wie würde der 
Berater entscheiden? Die Fragen zielen also zum 
einen auf ärztliche und humangenetische Aspekte der 
PD (Krankheitsbilder, Fehlgeburtsrisiko etc.), zum 
anderen aber auch auf Entscheidungshilfe im Hin- 
blick auf den möglichen Schwangerschaftsabbruch 
und den damit verbundenen inneren Konflikt. 

Dieser Mongolismus liegt am Alter der Frau? [. . .] 
Wie sicher sind Ihre Auswertungen? [. . .] Was kann 
man nicht erkennen, Fehlbildungen welcher Art? 
(35 Jahre, Altersindikation) 

Die Untersuchung ist relativ zuverlässig — das 
Ergebnis? Ist das kein unterschiedliches Risiko bei 
[Chorionbiopsie und Amniozentese]? Ich stell mir 
das primitiv so vor, daß das eine [Chorionbiopsie] 
mehr von außen genommen wird. Gibt es da auch 
für mich ein Risiko? [. . .] Welche Krankheiten 
können Sie sonst noch feststellen außer Trisomie 21? 
Sinnesstörungen können Sie nicht feststellen? 
(37 Jahre, Altersindikation) 

Wie groß ist das Risiko für das Kind, durch den 
Eingriff geschädigt zu werden? Könnte man nicht 
erstmal einen Ultraschall machen und dann weiter- 
sehen? [. . .] Kann Ultraschall beruhigend sein, 
wenn nichts Auffälliges zu sehen ist? [. . .] Was 
bleibt übrig, wenn tatsächlich eine starke Behinde- 
rung vorläge? (32 Jahre, Indikation: Risiko für 
Morbus Down) 

Wie sieht die leichte Form der Trisomie 21 aus? [. . .] 
Geistig behindert sind die aber alle? [. . .] Woher 
kommen die Fehlbildungen? [. . .] Was ist polygen? 
[. . .] Was würden Sie empfehlen? (34 Jahre, Indika- 
tion: Asthma) 

Wenn man wirklich feststellt, daß eine Anomalie 
vorliegt, kann man sich denn da noch entscheiden, 
ob man die Schwangerschaft fortsetzt? [. . .] Was 
würden Sie empfehlen? [. . .] Was ich mich frage — 
ob das nicht typisch deutsch ist, alles zu überprüfen? 
(36 Jahre, Altersindikation) 

„Wie läuft der Schwangerschaftsabbruch ab? Wie- 
viel Stunden dauert das? [. . .] Wie hoch ist das 
Fehlgeburtenrisiko bei einem Eingriff? Was kann 
dabei passieren? (34 Jahre, Indikation: Risiko für 
Morbus Down 1 :40) 
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2.5.5 Motive zur Inanspruchnahme der PD 

Individuelle Lebenssituation, Furcht vor 
Diskriminierung, Mitleid 

Die von den Frauen selbst geschilderten Motive und 
Interessen, die sie dazu bewogen haben, die PD bzw. 
die genetische Beratung in Anspruch zu nehmen, 
lassen sich wie folgt charakterisieren: 

— Private Interessen und individuelle Lebenssitua- 
tion: Erkranktes Kind in der Familie, Familien- 
stand, Familiengröße, berufliche Situation, Antizi- 
pation des Lebens mit einem behinderten Kind. 

— Antizipation allgemeiner sozialer Diskriminierung 
durch die Geburt eines behinderten Kindes. 

— Antizipiertes Mitleid mit einem behinderten Kind, 
dem eine „leidvolle Existenz" erspart werden 
soll. 

Das ist völlig klar, daß ich eine Untersuchung 
machen lasse. Das muß man auch ganz genau 
wissen, sonst braucht man hier gar nicht zu 
sitzen. [. . .] Ich kann mir nicht vorstellen, ein 
behindertes Kind zu haben. [. . .] Ich möchte 
weiter arbeiten, und deswegen muß das Kind 
gesund sein. (40 Jahre, Hebamme, Altersindika- 
tion) 

Für mein Kind täte es mir auch leid, aber falls 
wirklich etwas sein sollte, lassen wir einen 
Abbruch machen. Es ist ja sonst eine Quälerei für 
das Kind. [. . .] Man ist ja sonst von den normalen 
Menschen abgetrennt. [. . .] man ist ja noch jung, 
22 Jahre. (22 Jahre, Arzthelferin, Indikation: 
Risiko für Morbus Down 1 : 190) 

Ein Abbruch ist ja sowieso ein Alptraum. [. . .] 
Aber ich habe drei gesunde Kinder, die versorgt 
werden müssen. Wenn ich dann noch ein 
schwerstbehindertes Kind hätte und versorgen 
müßte, das wäre nicht zu machen. (37 Jahre, 
Lehrerin, Altersindikation) 

Die Äußerungen der meisten Frauen sind von verant- 
wortlicher Auseinandersetzung mit den Diagnose- 
techniken und der Abwägung der eigenen Entschei- 
dungskriterien geprägt. Es lassen sich aber auch 
krasse Vorurteile über das Leben Behinderter und 
negative soziale Stereotype feststellen. 

Ich denke, man sollte wenn möglich kein behinder- 
tes Kind zur Welt bringen, denn diese Menschen 
können selbst keine Kinder bekommen und eine 
Familie gründen. (38 Jahre, Sachbearbeiterin, 
Altersindikation) 

Partner: Wenn es das früher schon gegeben hätte, 
gäbe es weniger kranke Menschen. [. . .] Das Risiko 
würden wir aus dem Weg räumen. [. . .] Wenn das 
Kind 20 Jahre alt ist und andere Leute belasten muß, 
das ist ein bedauerlicher Zustand. (Schwangere: 
37 Jahre, Friseuse, Altersindikation) 

Sofern feststeht, daß ein Kind unheilbaren, chroni- 
schen qualvollen Schmerzen ausgesetzt ist, sollte 
ein Abbruch im Sinne des Kindeswohls durchführ- 
bar sein! Gleiches muß auch dann gelten, wenn das 


Kind aufgrund einer geistigen Behinderung zu 
einer realen Wahrnehmung seines Umfeldes nicht 
im Stande ist. (37 Jahre, Regierungsangestellte, 
Altersindikation) 

Bei einer standardisierten Befragung (N=1157) nach 
dem Grund für die Inanspruchnahme der PD wurden 
am häufigsten die Beeinträchtigung der individuellen 
Lebensplanung durch ein behindertes Kind sowie die 
Vorstellung, für ein behindertes Kind das ganze Leben 
sorgen zu müssen, genannt (Tab. 4). Immerhin gab 
aber auch gut ein Drittel der befragten Frauen an, daß 
die Angst vor finanzieller Belastung durch ein behin- 
dertes Kind eine Rolle bei ihrer Entscheidung gespielt 
hat. Daß materielle Bedingungen der Lebenslage für 
die Entscheidung nicht bedeutungslos sind, zeigt auch 
der Umstand, daß der Anteil von Ledigen an den 
Frauen, die ohne Indikation die PD in Anspruch 
nehmen, deutlich höher ist (12,5%), als ihr Anteil an 
den Frauen, die die PD mit Indikation in Anspruch 
nehmen (7,3%). 

Die überwiegende Mehrzahl der Frauen nennt neben 
Gründen wie „Lebensplanung" auch Argumente, die 
sich am ehesten als „mitleidsethisch" motiviert cha- 
rakterisieren lassen. Immerhin mehr als drei Viertel 
der Frauen gaben als Grund an, daß sie einem 
behinderten Kind „nicht zumuten wollten, geboren zu 
werden". 

Ein Indiz dafür, daß das Anspruchsdenken in bezug 
auf die „genetische Normalität" der eigenen Nach- 
kommenschaft durch die PD verstärkt werden könnte, 
zeigt sich darin, daß 16,7% der Frauen folgender 
Meinung völlig und 38,7 % mit Einschränkungen 
zustimmten: „Durch die Möglichkeit der vorgeburtli- 
chen Untersuchung werden die Eltern immer höhere 
Ansprüche an die Gesundheit ihrer künftigen Kinder 
stellen und immer weniger bereit sein, Kinder mit 
genetisch bedingten Erkrankungen oder Fehlbildun- 
gen zu akzeptieren." 

Insgesamt aber fand sich kein Indiz dafür, daß Frauen 
geneigt wären, bei Vorliegen trivialer genetischer 
Abweichungen eine Schwangerschaft zu unterbre- 
chen. In der Regel nehmen Frauen die genetische 
Beratung in Anspruch, weil sie ein Kind wünschen, 
und treffen die Entscheidung für eine PD — und erst 
recht für eine Abtreibung — nicht leichtfertig. 


Äußere Einflüsse auf die Entscheidung zur PD 

Die Entscheidung der Frauen für eine PD ist nach den 
Ergebnissen der standardisierten Befragung nicht nur 
das Resultat einer Auseinandersetzung mit eigenen 
Werthaltungen, Hoffnungen und Befürchtungen; sie 
wird auch durch anderen Personen beeinflußt. Nach 
dem Ehemann/Partner (71,8%) wird der Frauenarzt 
(63,9%) als Instanz genannt, die Einfluß auf die 
Entscheidung für eine PD gehabt hat. Immerhin 
17,6% der Frauen geben an, von Ihrem Frauenarzt 
gegen eigene Bedenken zur Inanspruchnahme der PD 
bewogen worden zu sein, und 12,6% der Frauen 
geben an, daß sie die PD haben durchführen lassen, 
weil dies eigentliche alle erwartet hätten. Dies deutet 
darauf hin, daß es bereits Anzeichen dafür gibt, daß 
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Tabelle 4 


Motive für die Inanspruchnahme der PD (Schwangere, N = 1 157) 


Ich habe mich für die vorgeburtliche Untersuchung entschieden, 

Zustimmung in % 

weü für mich die Vorstellung, ein ganzes Leben lang für ein krankes bzw. 
behindertes Kind sorgen zu müssen, schwer erträglich ist; 

81,9 

weü ich befürchte, daß ich als Frau und Mutter mit einem behinderten Kind 
mein Leben nicht mehr führen könnte, wie ich es mit wünsche; 

77,1 

weü ich einem behinderten Kind nicht zumuten woUte, geboren zu wer- 

76,7 

weü ich es nicht für verantwortlich halte, ein behindertes Kind zur Welt zu 
bringen; 

71,8 

weü ich befürchte, daß meine anderen Kinder/mein anderes Kind durch ein 
behindertes Geschwister benachteiligt würden; 

60,8 

weü ich befürchte, daß ein behindertes Kind meine Ehe/Beziehung zu 
meinem Partner zu stark belasten würde; 

55,5 

weü ich befürchte, daß durch ein behindertes Kind meine Familie isoliert 
würde; 

41,6 

weü ein behindertes Kind die finanzielle Situation 

unserer Familie beeinträchtigen würde,* 

34,5 


die Inanspruchnahme einer PD sich als soziale Norm 
zu etablieren beginnt. 

Das Beschämende dabei ist, daß es gar nicht meine 
eigenen Kategorien sind, sondern die, die ich im 
voraus eilenden Gehorsam gegenüber Anderen 
antizipiere. Das rührt daher, daß ich den Druck, ein 
gesundes Kind zur Welt zu bringen, als sehr stark 
empfinde. Ich als werdende Mutter bin allein und 
ausschließlich für die Gesundheit des Kindes ver- 
antwortlich. (35 Jahre, kaufm. Angestellte, Altersin- 
dikation) 


2.5.6 Erfahrungen der Schwangeren — 

PD zwischen Entlastung und Verunsicherung 

Erwartungen vor der PD und Beurteilung nach 
negativem Befund 

Aus den Interviews geht hervor, daß die Frauen 
generell mit der Erwartung in die Beratung (vor der 
PD) kommen, daß durch die Gewißheit der Gesund- 
heit des Kindes Sicherheit und Ruhe in die Schwan- 
gerschaft kommen werde. 

Die Entscheidung für die Fruchtwasseruntersu- 
chung steht eigentlich schon fest. Ich denke, es ist 
besser so, dann bin ich beruhigter. (36 Jahre, 
Krankenschwester, Altersindikation) 

Irgendwie hat mich die Umgebung kribbelig 
gemacht, daß ich ganz unruhig geworden bin. [. . .] 
Ich brauche Ruhe. [. . .] Weil ich die Schwanger- 
schaft in Ruhe erleben will, möchte ich die Frucht- 
wasseruntersuchung machen lassen. (31 Jahre, Stu- 


dentin, Indikation: Risiko für Morbus Down 
1:630) 

Daß man da etwas erkennen kann, das ist schon eine 
tolle Sache. Ich bin froh, daß es das gibt. Ich finde es 
gut, daß es so früh wie möglich geht. Man ist sich 
nach der Untersuchung doch sicherer für die näch- 
sten Monate." (38 Jahre, kaufmännische Ange- 
stellte, Altersindikation) 

Rückblickend geben die meisten Frauen mit negati- 
vem Befundergebnis an, daß sie die PD als Beruhi- 
gung erfahren haben, 98,1 % der Frauen mit negati- 
vem Befund geben an, im nachhinein froh zu sein, die 
PD gemacht zu haben. Dies dürfte sicher eher Resultat 
der Erleichterung über den negativen, eben beruhi- 
genden Befund einer als rückblickend reflektierten 
Betrachtung der eigenen Erfahrungen während der 
PD sein. Immerhin stimmen auch 21,9% trotz des 
beruhigenden Befundes der Meinung zu, daß Ängste 
erst durch die PD hervorgerufen würden. 


Wartezeit zwischen Eingriff und 
Befundübermittlung — Schwangerschaft auf Probe 

Als stark belastend wird von den meisten Frauen die 
Wartezeit zwischen dem Eingriff (Amniozentese oder 
Chorionbiopsie) und der Übermittlung des Befundes 
erfahren. 61,8% der Frauen geben an, daß sie die 
Wartezeit stark oder sehr stark belastet hat. Nur 2,5 % 
geben an, überhaupt keine Belastung empfunden zu 
haben. Die Widersprüchlichkeit der Anforderungen, 
mit denen die Frauen durch die PD konfrontiert 
werden, auf der einen Seite das Kind zu beschützen, 
auf der anderen Seite möglicherweise vor die Ent- 
scheidung gestellt zu sein, die Schwangerschaft abzu- 
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brechen, wird in dieser Zeit des Wartens offenbar am 
stärksten erfahren. Der Ansicht, daß dieser Wider- 
spruch von den Frauen leidvoll erfahren wird, stimm- 
ten 87,2% der befragten Frauen zu. 84,2% stimmen 
der Ansicht zu, daß die PD für Frauen sehr belastend 
ist, weil sie Entscheidungen über Leben oder Tod 
ihres zukünftigen Kindes fällen müssen. Der Gedanke 
an einen späten Schwangerschaftsabbruch durch eine 
Einleitung der Geburt, nachdem die Frauen schon 
Kindsbewegungen gespürt haben, macht die Erfah- 
rung der Wartezeit zusätzlich bedrückend. 

Für mich waren die ersten 14 Tage nach der 
Untersuchung am belastendsten. Die erste Woche 
hatte ich das Gefühl, mich selbst körperlich schonen 
zu müssen, um die Schwangerschaft nicht zu 
gefährden. Die zweite Woche bangte ich, daß ein 
Anruf aus [der genetischen Beratungsstelle] Mün- 
ster käme. Nach 2 V 2 Wochen ließ die Spannung 
nach und ich wurde ruhiger und zuversichtlich. Ich 
konnte meine Schwangerschaft annehmen, Kleider 
kaufen, nahestehenden Menschen davon erzählen 
und mich freuen. (42 Jahre, Ärztin, Altersindika- 
tion) 

Ich habe am Anfang der Schwangerschaft ziemlich 
selbstverständlich gesagt, wenn etwas festgestellt 
wird, breche ich die Schwangerschaft ab. Doch je 
weiter ich in der Schwangerschaft war, fiel mir der 
Gedanke an einen Abbruch immer schwerer, insbe- 
sondere bei der Vorstellung, wie groß das Kind 
schon war. Bis zum Erhalt des Ergebnisses habe ich 
mir dann oft gesagt, es wird schon alles o. k. sein, 
(35 Jahre, Rechtspflegerin, Altersindikation) 

Bei mir: Zu Anfang klare rationale Entscheidung für 
die Untersuchung und evtl. Abbruch. Durch zahlrei- 
che Ultraschalluntersuchungen und die Chorion- 
zottenbiopsie stärkere emotionale Bindung zu die- 
sem entstehenden Kind. Wachsende Verunsiche- 
rung, wie ich, wenn . . . entschieden hätte. Beson- 
ders intensiv wurde dieses Verhältnis während der 
Chorionzottenbiopsie als ich auf dem Ultraschall- 
Overhead den Knaben herumturnen sah, während 


die Chorionzotten entnommen wurden — grotesk! 
Inzwischen ist mein Verhältnis zu dem inzwischen 
heftig strampelnden Kind wieder ganz normal, wie 
bei meiner ersten Schwangerschaft — nicht so 
übersensibilisiert, es wächst einfach schön mit . . . 
(36 Jahre, Journalistin, Altersindikation) 

Während der Wartezeit gehen viele Frauen innerlich 
auf Distanz zu ihrer Schwangerschaft, um sich selbst 
vor dem Widerspruch zwischen Sorge um das heran- 
wachsende Kind und möglicher Entscheidung für 
einen Abbruch zu schützen. Eine innere Bindung an 
das Kind würde eine Entscheidung für einen Abbruch 
übermäßig schwer machen. 70 % Prozent der befrag- 
ten Frauen bejahen, ein Gefühl der Distanz zur 
Schwangerschaft gehabt zu haben. Daß dies nicht 
allein ein Prozeß innerer Verarbeitung der Problema- 
tik der PD ist, sondern die Einstellung zur Schwanger- 
schaft bis hin zum äußeren Verhalten beeinflußt, zeigt 
der Umstand, daß ein Drittel der Frauen angibt, 
niemandem von ihrer Schwangerschaft erzählt zu 
haben, bevor sie das Ergebnis der Untersuchung 
kannten (Tab. 5). 


Der pathologische Befund 

Bei den Frauen, die im Zeitraum vom 2. Januar 1992 
bis 30. September 1992 an der Universität Münster 
beraten wurden und die eine PD machen ließen, 
wurde bei 4,6% der Untersuchungen ein auffälliger 
bzw. pathologischer Befund erhoben (Tab. 6). 

Die relative hohe Zahl der Schwangerschaften, die 
trotz Befund nicht abgebrochen wurden, erklärt sich 
daraus, daß auch sogenannte balancierte chromoso- 
male Strukturanomalien diagnostiziert wurden, die 
keine Auswirkung auf die Gesundheit der Träger 
haben. Bei festgestellten Geschlechtschromosomen- 
anomalien wurde in 7 Fällen (unklares Mosaik, oder 
Klinefelter-Mosaik) nach Beratung die Schwanger- 
schaft fortgesetzt, in einem Fall (Turner-Syndrom) 
entschlossen sich die Eltern zu einem Abbruch der 


Tabelle 5 


Einfluß der PD auf die Erfahrung der Schwangerschaft (N = 1157) 


Diese Erfahrung stimmt mit meiner persönlichen Erfahrung überein: 

völlig 

mit 

Einschränkungen 

in % 

Bevor ich das Untersuchungsergebnis hatte, hatte ich das Gefühl, einen 
bestimmten Abstand zu meiner Schwangerschaft wahren zu müssen, falls 
es durch das Untersuchungsergebins Probleme geben würde 

44,7 

26,0 

Die vorgeburtliche Untersuchung verändert für Frauen die gesamte 
Schwangerschaft. Es gibt die Zeit vor dem Untersuchungsergebnis und die 
Schwangerschaft danach 

33,7 

32,3 

Ich hatte eine ausgesprochene Abneigung dagegen, Umstandskleider zu 
kaufen, bevor ich das Ergebnis der vorgeburtlichen Untersuchung hatte. 

31,1 

21,6 

Bevor ich das Untersuchungsergebnis nicht hatte, habe ich keinem erzählt, 
daß ich schwanger bin 

10,1 

24,8 
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Tabelle 6 


Erhobene Befunde bei der PD 

(Institut für Humangenetik der Universität Münster, 1. Februar 1992 bis 30. September 1992) 


Indikationen 

Anteil 

an 

PD-Ind. 

auff./path. Befund 

Schwangerschafts - 
abruch 

Spontan- 

abort/ 

IUFT 

Fortsetzung der 
Schwangerschaft 

N 

N 

% 

N 

% 

N 

N 

% 

Alter 


30 


14 


3 

13 

15 

( 43 , 3 ) 

Eltern 

Träger balancierter 
Translokation 

10 

8, 

davon 1 auff. 
Ultraschall 

80 

2 

■ 

■ 

6 


AFP erniedrigt auff. 
T-Test 

99 

2 

2,0 

1 


i 

1 


Verdacht auf monog. 
Leiden 

(ß-Thal.; CF; DMD; 
Sichelzellanämie; etc.) 

29 

7, 

davon 4 mon. 
Leiden 3 auff. 
Chrom Bef. 

24,1 

13,8 

3 

1 


— 

1 

2 


Auffälliger 

U-Schall 

10 

5 

50 

4 

40 

1 

— 


vorherg. Kind mit 
Chromosomenstörung 

53 

2 

— 

— 

— 

1 

1 


£ 

1 160 

54 

4,6 

25 

2, 1 
( 46 , 3 ) 

5 

24 

2,1 

( 44 , 4 ) 


Schwangerschaft, nachdem im Ultraschall das Vorlie- 
gen einer besonders schweren Form des Turner- 
Syndroms (hohe Wahrscheinlichkeit des Verlustes des 
Kindes im 8. Monat) festgestellt worden war. Bei allen 
Trisomien (13, 18, 21) wurde die Schwangerschaft 
abgebrochen. 

Insgesamt deutet dies darauf hin, daß bei entspre- 
chender Beratung Schwangerschaften bei trivialem 
oder unklarem Befund nicht leichtfertig abgebrochen 
werden. Bei positivem Befund einer schwersten Fehl- 
bildung wird die Entscheidung für einen Schwanger- 
schaftsabbruch als existentielle Katastrophe erfah- 
ren. 

Da habe ich im ersten Moment gedacht: das behältst 
du trotzdem. Das war wirklich so der erste Impuls. 
[. . .] Ich habe auch zwischendurch hier die ganze 
Gentechnik verflucht, diese ganzen Untersuchun- 
gen und habe gedacht: hättest du es bloß nicht 
machen lassen, dann hättest du diese Entscheidung 
nicht treffen müssen. Obwohl diese Entscheidung 
letztendlich für mich schon klar war, indem ich diese 
Untersuchung habe machen lassen. Sonst hätte ich 
diese Untersuchung nicht über mich ergehen lassen 
müssen. [. . .] Es war mir sowieso immer klar, 
Abtreibung ist Mord, das käme für mich nicht in 


Frage. Aber gleichzeitig war für mich bei der 
Diagnose klar, daß ich das Kind nicht haben kann 
und daß das gemacht werden muß. [. . .] Aber dieses 
Gefühl, das Kind ermordet oder es zugelassen zu 
haben, daß es ermordet wird, das ist schon, denke 
ich, meine Einstellung. (37 Jahre, Altersindikation, 
bei der PD wurde beim Kind eine Trisomie 18 
festgestellt: 90% der Kinder sterben im ersten 
Lebensjahr) 


2.5.7 Einstellung von Frauen und Humangenetikern zu 
Fehlbildungen des Fötus und zu Behinderten 

Zwischen Schwangeren, die die PD in Anspruch 
nehmen, und Humangenetikern ließen sich keine 
signifikanten Unterschiede in der persönlichen Ein- 
stellung zum Schwangerschaftsabbruch bei vorge- 
burtlich diagnostizierbaren Fehlbildungen feststellen 
(Tab. 7). 6 ) Die Einstellung zum Schwangerschaftsab- 


6 ) Diese Übereinstimmung kann nicht durch den Effekt der 
Beratung allein erklärt werden, da über die meisten der 
abgefragten Erkrankungen und Abweichungen in der Bera- 
tung gar nicht gesprochen wird. 
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bruch — wann ist er gerechtfertigt? — wird von der 
Schwere der zu erwartenden Fehlbildung bestimmt. 
An erster Stelle bei der persönlichen Befürwortung 
eines Schwangerschaftsabbruches wird sowohl von 
Schwangeren als auch von Humangenetikern die 
Anenzephalie, an zweiter Stelle die schwere Spina 
bifida aperta („offener Rücken") genannt. Überra- 
schend ist auch die Übereinstimmung der Einstellung 
gegenüber der Trisomie 21. Es scheint also — nach 
diesen Ergebnissen zu urteilen — eher ein bereits 
vorher bestehender allgemeiner Konsens, nach dem 
die Rechtfertigung einer Abtreibung von der Schwere 
der Behinderung abhängt, in der humangenetischen 
Beratung zum Tragen zu kommen, als daß konfligie- 
rende Werthaltungen von Beratern und Beratenen 
auf einanderstoßen. 

Bei einer Befragung nach der Einstellung zu Behin- 
derten ergab sich, daß die geäußerte Toleranz gegen- 
über Behinderungen bei den befragten schwangeren 
Frauen eher geringer ist als bei den befragten Human- 
genetikern (Tab. 8). Auch stimmen Frauen Meinun- 
gen, die als Ausdruck einer Mitleidseugenik begriffen 
werden können, eher zu als Humangenetiker. 
Erstaunlich auch die relativ hohe Bereitschaft von 
schwangeren Frauen, bei dem (fiktiv angenomme- 
nen) Befund „genetisch bedingtes Übergewicht" die 
Schwangerschaft abzubrechen (Tab. 7). Zumindest in 
der abstrakten Vorstellung scheinen auch eher triviale 
Gründe für eine Abtreibung akzeptiert zu werden. 
Obwohl — wie gesagt — nicht festgestellt werden 
kann, daß Frauen aus „nichtigem Anlaß" bereit 


wären, eine Schwangerschaft zu beenden, erscheint 
es nicht ausgeschlossen, daß sich durch die PD selbst 
(Machbares wird gemacht) das Verständnis dessen, 
was als „schwere "/„nicht-triviale" Behinderung des 
Kindes gilt, in Richtung auch leichterer genetischer 
Abweichungen verschieben könnte. 

Die Einstellungen zu Behinderung und Behinderten, 
die in den hier wiedergegebenen Antworten zum 
Ausdruck kommen (Tab. 8), sollen hier keiner weite- 
ren Bewertung unterzogen werden. Festgehalten 
werden kann allerdings, daß sich zwei oft geäußerte 
Meinungen durch die Daten nicht bestätigen lassen: 
Zum einen die von Humangenetikern z. T. vertretene 
Ansicht, daß sie eine im Vergleich zu schwangeren 
Frauen eher zurückhaltende Einstellung zum 
Schwangerschaftsabbruch bei Fehlbildungen, wie 
z. B. Down Syndrom hätten, zum anderen die Mei- 
nung, daß Frauen durch die Humangenetiker mit in 
der Tendenz eugenischen Einstellungen konfrontiert 
würden, die ihren eigenen nicht entsprächen. 


2.5.8 Zukunftsperspektiven der PD aus der Sicht von 
Humangenetikern und Gynäkologen 

Die Interviews mit Humangenetikern und Gynäkolo- 
gen zeigen, was die in naher Zukunft zu erwartende 
Entwicklung der PD angeht, Einigkeit der Experten in 
folgenden Punkten: 

— Das Spektrum der pränatal diagnostizierbaren 
Erkrankungen wird sich weiterhin erheblich aus- 


Tabelle 7 


Einstellung zu Fehlbildungen bei Schwangeren (N=1157) und Humangenetikern (N=140) 

Den Befragten wurde das jeweilige Krankheitsbild beschrieben, es wurden nicht die hier wiedergegebenen 

medizinischen Bezeichnungen vorgegeben. 



Ich würde vermutlich 
einen Abbruch 
vornehmen lassen 

Wie würden Sie sich persönlich verhalten, wenn Sie mit der Situation konfrontiert wären, daß 

Sie bzw. Ihre Partnerin ein Kind mit einer der angeführten Störungen erwartete(n). 

Schwangere 
mit PD 
(N= 1157) 

Human- 

genetiker 

(N=140) 


in 

% 

Lippen-Kiefer-Gaumenspalte (geringe bis mittlere Ausprägung) 

10,5 

4,4 

Schwere offene Spina Bifida 

84,8 

90,4 

Anenzephalie 

96,4 

94,2 

Cystische Fibrose 

49,5 

56,5 

Chorea Huntington 

63,1 

44,5 

Prädisposition für Alzheimersche Krankheit (100% Betroffenheitsrisiko) 

35,7 

25,7 

Turner Syndrom 

16,5 

17,6 

Down-Syndrom (Trisomie 21) 

60,8 

69,6 

Klinefelter Syndrom 

15,5 

17,8 

Phenylketonurie 

17,1 

20,9 

Muskel dystrophie (Typ Duchenne) 

76,4 

79,4 

Genetisch bedingtes Übergewicht 

18,9 

nicht 

gefragt 
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Tabelle 8 


Einstellung zu Behinderten bei Schwangeren (N=88) und Humangenetikern (N=140) 


Stimme völlig oder mit Einschränkungen überein: 

Schwangere 
(N = 88) 

Human- 
genetiker 
(N= 140) 


in % 

Personen mit einem hohen Risiko für schwere Fehlbildungen sollten keine Kinder 
bekommen, es sei denn sie machen Gebrauch von der pränatalen Diagnose .... 

65,5 

12,3 

Es ist dem neugeborenen Kind gegenüber nicht fair, ein Kind mit einer genetischen 
Fehlbüdung auf die Welt kommen zu lassen 

32,6 

26,2 

Es ist gegenüber den anderen Kindern in einer Familie nicht fair, ein Kind mit einer 
Behinderung zur Welt zu bringen, wenn man die Geburt hätte verhindern 
können 

25,9 

14,6 


weiten und die Anzahl der Untersuchungen wird 
zunehmen. 

— Es besteht deutlich die Tendenz, zukünftig bei 
jeder Schwangerschaft pränatal einen Test auf 
fetale Chromosomenstörungen durchzuführen 
bzw. das entsprechende Angebot auszuweiten. 

Bezüglich der Ausweitung der zukünftigen Testmög- 
lichkeiten wird meist allgemein auf die technisch- 
wissenschaftliche Entwicklung verwiesen. Hierbei 
spielen die Verbesserung der non-invasiven und inva- 
siven Methoden eine ebenso bedeutende Rolle wie 
die genetischer Analysen. 

Es wird automatisch so kommen, daß man das 
neugeborene Kind in Zukunft so sehen wird und die 
Diagnostik so betreiben wird, wie bei einem Kind 
nach der Geburt, weil der Ultraschall sich unglaub- 
lich verfeinert hat und weiter verfeinern wird und 
praktisch sämtliche Körpergewebe des Kindes im 
früheren Zeitpunkt zugänglich sind: Placenta-, 
Amnion-, Hautbiopsien, vor allem die Nabelschnur- 
punktion, und das alles wird dazu führen, daß die 
Diagnostik und die Nachfrage nach Diagnostik 
sicher sehr viel größer wird, weil speziell auch 
auf die Genomanalyse geschaut: Alles, was an 
Genomanalyse beim Menschen nach der Geburt 
gemacht werden kann, wird vorgeburtlich genauso 
gehen, daß post- und pränatale Diagnose praktisch 
deckungsgleich werden. (Humangenetiker) 

Mit der sich abzeichnende Weiterentwicklung der 
Möglichkeiten zur Gewinnung des Zellmaterials — 
insbesondere die Gewinnung fötaler Zellen aus müt- 
terlichem Blut — sehen die Experten die Tendenz 
verbunden, in Zukunft jede Schwangere auf gene- 
tisch bedingte Fehlbildungen des Kindes hin zu unter- 
suchen. Man erwartet allgemein, ein non-invasives 
Screening im ersten Schwangerschaftstrimenon (etwa 
ab der 9. Woche), das dem Triple- Tests, der erst im 
zweiten Trimenon eingesetzt werden kann, überlegen 
ist. 

Sind sich Humangenetiker und Gynäkologen in der 
Prognose einig Ausweitung der Testmöglichkeiten 
und Nutzung der PD bei jeder Schwangerschaft — , so 
gibt es erhebliche Unterschiede in der ethischen und 


medizinischen Bewertung dieser Tendenzen. Von den 
befragten Gynäkologen wird die Tendenz, künftig 
jede Schwangerschaft auf fetale Chromosomenstö- 
rungen zu „screenen", unter der Voraussetzung vor- 
hergehender Aufklärung der Schwangeren grund- 
sätzlich als wünschenswert gesehen und eindeutig 
bejaht. 

Die Bedenken der Humangenetiker gegen ein allge- 
meines Schwangerenscreening begründen sich zum 
Teil aus den (oben erwähnten) negativen Erfahrungen 
mit dem Triple-Test (unnötige Beunruhigung der 
Schwangeren, keine ausreichende Beratung, man- 
gelnde Qualitätssicherung), sie sind aber auch von 
grundsätzlichen ethischen Erwägungen geprägt. 

Das ist eine ganz grundsätzliche Frage, ob man 
Screening auf Behinderung grundsätzlich gut fin- 
det, und das finde ich nicht. Ich finde es einfach 
problematisch, wenn man an allen Ecken alles nur 
noch deshalb einsetzt, um eben Behinderung in 
jeder Form zu verhindern. [. . .] Die Vorstellung 
eines allgemeinen Screenings auf Behinderung, 
daß Risikogruppen durch das Screening neu 
geschaffen werden, ist uns unbehaglich. [. . .] Aber 
CF-Screening oder Duchenne-Screening oder was 
es alles gibt, find ich alles nicht gut. Eine Verringe- 
rung des Down-Syndroms fänd ich eine Katastro- 
phe, weil das das grundsätzliche Umdenken 
brächte, das wäre dann die konzertierte Aktion zur 
Verhütung Behinderter, und das würde das gesell- 
schaftliche Denken verändern, wie es ganz schlimm 
wäre. " (Humangenetiker) 

Von Humangenetikern und Gynäkologen wird erwar- 
tet, daß sich bereits jetzt bestehende Probleme in der 
Praxis der PD im Zuge der Ausweitung der PD noch 
verschärfen werden: 

— Es besteht ein erhebliches Aufklärungs- und Infor- 
mationsdefizit in der Bevölkerung bei mangeln- 
dem Beratungsangebot. 

— Es besteht ein erhebliches Informationsdefizit bei 
den meisten niedergelassenen Ärzten. 

— Es besteht ein Bedarf an verbesserter Qualitäts- 
sicherung. 
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2.5.9 Schlußfolgerungen 

Die Darstellung der Praxis der pränatalen Diagnose 
aus der Sicht von beratenen Frauen und Beratern 
bestätigt, daß gegenwärtig — unter anderem ausge- 
löst durch die Vereinfachung von Testmethoden — ein 
Trend zur Ausweitung der pränatalen Diagnose als 
Normalleistung im Rahmen der Schwangerschafts- 
vorsorge nicht ausgeschlossen werden kann. Es wird 
zu entscheiden sein, ob man eine Untersuchung auf 
Fehlbildungen des Fötus bei jeder Schwangeren — 
unabhängig vom Alter oder spezifischen Risiken — für 
sinnvoll hält. 

Auch scheint die Problematik einer unzureichenden 
Aufklärung und Information der Frauen durch die 
Gynäkologen nicht von der Hand zu weisen sein. Die 
aus den Äußerungen der Frauen sprechende z. T. 
erhebliche Verunsicherung durch die PD macht die 
Bedeutung der Sicherung der Qualität der Beratung in 
zweierlei Hinsicht, als medizinisch-humangenetische 
Beratung und als psycho-soziale Konfliktberatung, 
augenscheinlich. 

Deutlich wird auch, daß Frauen mit durchaus unter- 
schiedlichen Vorerfahrungen und Motiven in die 
Beratung kommen. Das Spektrum der Frauen reicht 
von solchen, die sich bereits intensiv mit der PD 
auseinandergesetzt haben und sie deshalb bewußt 
nachfragen oder ablehnen, bis hin zu solchen, die 
völlig uninformiert in die Beratung kommen. Es zeigt 
sich zudem, daß eine Bewertung des Nachfragever- 
haltens sowie von Chancen und Risiken der PD die 
Berücksichtigung der individuellen Situation der 
Frauen und eine Würdigung ihrer persönlichen 
Motivlage erfordert. 

Da die Qualität der Entscheidung (für oder gegen die 
PD) wesentlich von der Qualität der Beratung 
abhängt, erscheint eine genauere Befassung mit der 
Frage, in welchem Ausmaß und mit welcher Qualität 
genetische Beratung derzeit in der Bundesrepublik 
Deutschland durchgeführt wird, sicherlich sinnvoll. 
Genauere Daten und Erkenntnisse über die Qualität 
genetischer Beratung an den human genetischen 
Instituten und der Beratung durch Gynäkologen (evtl, 
auch anderer Einrichtungen) einerseits sowie das 
Verhalten von Frauen andererseits wären nur von 
einer breit angelegten, Beratungszentren und Regio- 
nen übergreifenden, wissenschaftlichen Untersu- 
chung zu erwarten. 


2.6 Allgemeine Überlegungen zur 
politisch-rechtlichen Regelung 

Aufgrund der durch die Anwendung genetischer 
Tests bei der allgemeinen genetischen Beratung und 
bei der pränatalen Diagnostik betroffenen Rechtsgü- 
ter wie Recht auf informationelle Selbstbestimmung, 
freie Entfaltung der Persönlichkeit, Schutz des unge- 
borenen Lebens, Minderheitenschutz u. a., scheinen 
staatliche Maßnahmen angezeigt, um einem Miß- 
brauch genetischer Diagnostik entgegenzuwirken. 
Andererseits bewegt sich der Gesetzgeber — so er 
denn eingreifen will — auf dem unsicheren Boden von 
Wertentscheidungen und moralischen Fragen, über 


die kaum Konsens herzustellen sein wird. Dies 
erschwert eine gesellschaftlich tragfähige, allen — 
teils widerstreitenden — Interessen und Wertgesichts- 
punkten gerecht werdende Regelung oder macht sie 
gar unmöglich. Zudem können tiefgreifende gesetz- 
geberische Eingriffe, die auf eine Verbot bestimmter 
genetischer Tests zielen, selbst als Normierung gene- 
tischer Merkmale (krank — gesund, gewünscht — 
unerwünscht) verstanden werden und so ihrerseits zu 
einem Prozeß beitragen, dem sie eigentlich gegen- 
steuem wollen. Überlegungen zum Regelungsbedarf 
sollten somit immer die mögüchen Konsequenzen und 
notwendigen Grenzen staatlich regulierender Ein- 
griffe in den Bereich der pränatalen Diagnostik und 
genetischen Beratung berücksichtigen. 


2.6.1 Freiwilligkeit und verantwortliche 
Selbstbestimmung als Ziel 

Oberstes Ziel von Maßnahmen zur verantwortlichen 
Ausgestaltung genetischer Beratung und Diagnostik 
sollte die Gewährleistung freiwilligerund informierter 
individueller Entscheidungen für oder gegen die 
Durchführung eines Gentests sein. 

Die oben genannten Empfehlungen des Berufsver- 
bandes Medizinische Genetik und der Gesellschaft für 
Humangenetik (vgl. 2.2) tragen dem Umstand Rech- 
nung, daß 

— jede Art von Bevormundung oder gar Zwang im 
Rahmen der Durchführung genetischer Diagno- 
stik, aber auch 

— Formen indirekten Zwangs, wie er aus Vorurteilen 
des gesellschaftlichen Umfeldes erwachsen kann, 
sowie 

— ein Mangel an Information über Krankheitsbilder 
und genetische Diagnosen 

die Gefahr des Mißbrauches genetischer Diagnostik 
in sich bergen. 

Das oberste Ziel, an dem sich diese Richtlinien orien- 
tieren, besteht deshalb in der Schaffung von Möglich- 
keiten zu einer individuellen, vorurteilsfreien, infor- 
mierten und verantwortlichen Entscheidung für oder 
gegen die Nutzung gendiagnostischer Leistungen 
durch die Ratsuchenden selbst. Aus Sicht des Gesetz- 
gebers wäre zu prüfen, ob bestehende gesetzliche 
Bestimmungen und die standesrechtliche Selbstkon- 
trolle ausreichen, den genannten Zielen heute und in 
Zukunft Geltung zu verschaffen. 

Das Prinzip der Selbstbestimmung ist im Zusammen- 
hang der pränatalen Diagnostik rechtlich nicht unpro- 
blematisch, da hier nicht der/die Betroffene selbst 
entscheidet, sondern über ihn (den Fötus) entschieden 
wird. Auch innerhalb der Frauenbewegung ist im 
Zusammenhang der neuen Möglichkeiten der präna- 
talen Diagnostik der Begriff der Selbstbestimmung 
der Frau problematisiert worden. Hier und im folgen- 
den ist von Selbstbestimmung im Sinne reflektierter, 
unabhängiger Entscheidung der Einzelnen die Rede, 
im Gegensatz zu einer fremdbestimmten oder von 
Vorurteilen geleiteten Entscheidung. Eine solche Ent- 
scheidung impliziert die Berücksichtigung der Würde 
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des ungeborenen Kindes. Mit „Selbstbestimmung' 1 
sollen die Voraussetzungen einer „idealen" Entschei- 
dungssituation umschrieben werden. Die Betonung 
dieses Prinzips schließt sinnvolle Möglichkeiten poli- 
tisch-rechtlicher Regelung nicht aus. 

Aus dem Prinzip von Freiwilligkeit und Selbstbestim- 
mung ergeben sich eine Reihe von Kriterien für 
Überlegungen zu gesetzgeberischen und anderen 
Maßnahmen, die im folgenden für die zentralen 
Problemfelder erörtert werden. 


2.6.2 Qualität von Beratung und Diagnose 

Qualifizierte Diagnose und intensive Beratung sind 
Voraussetzungen eines verantwortungsvollen Um- 
gangs mit den neuen Testmöglichkeiten, die bei einer 
Kommerzialisierung des Angebots möglicherweise 
nicht mehr zu gewährleisten wären. 

Die Betonung qualifizierter Beratung als Vorausset- 
zung für qualifizierte Entscheidungen der Nutzer — 
wie sie aus den oben genannten verbandlichen Emp- 
fehlungen spricht — ist in ihrer Sinnhaftigkeit kaum in 
Frage zu stellen. Allerdings macht schon die beste- 
hende Praxis die Gefahr deutlich, daß qualifizierte 
Beratung in Zukunft eher die Ausnahme sein könnte. 
Am Institut für Humangenetik der Freien Universität 
Berlin wurden z. B. im Jahr 1991 1800 genetische 
Untersuchungen (postnatal und pränatal) durchge- 
führt, während nur 600 genetische Beratungen statt- 
fanden. 

Eine zentrale Voraussetzung für einen verantwortli- 
chen Umgang mit den neuen Testmöglichkeiten ist 
der informierte Nutzer. Dieser muß in der Lage sein, 
Sinn und Grenzen genetischer Tests, die Bedeutung 
genetischer Veranlagungen und Krankheitsbilder zu 
beurteüen. Dieses Ziel kann nur durch eine qualifi- 
zierte genetische Beratung erreicht werden, die durch 
allgemeine z. B. schulische Aufklärungsprogramme 
allenfalls ergänzt werden kann. Das Minimum an 
medizinischer Information zur Ermöglichung einer 
qualifizierten freiwilligen Entscheidung wird in einem 
amerikanischen Standardwerk zur genetischen Dia- 
gnostik mit folgenden Fragen umschrieben: 

— Welche Ziele hat der Test? (Z. B.: Wird eine Dispo- 
sition, eine Krankheit oder Anlageträgerschaft dia- 
gnostiziert?) 

— Welches Risiko ist mit dem Test verbunden? (Z. B.: 
Risiko einer Fehlgeburt durch Amniozentese) 

— Wie sicher ist der Test, d. h. wie groß ist die 
Wahrscheinlichkeit von falsch-positiven bzw. 
falsch-negativen Resultaten? 

— Welche Implikationen hat ein positives Testresul- 
tat. Müssen weitere Tests zur Bestätigung des 
Ergebnisses durchgeführt werden? 

— Handelt es sich bei dem zu testenden Merkmal um 
eine schwere oder minder schwere Krankheit? 
(Krankheitsbild und Verlauf der Krankheit) 

— Welche Handlungsoptionen stehen bei einem 
positiven Testergebnis offen? Therapiemöglich- 
keiten? 


— Welche Alternativen stehen bei einer Entschei- 
dung gegen die Durchführung eines Testes zur 
Verfügung? 

Neben solchen medizinisch- humangenetischen Fra- 
gen spielen psycho-soziale Probleme insbesondere 
bei der pränatalen Diagnose (vgl. hierzu auch Kapi- 
tel 5) eine wichtige Rolle, so z.B.: 

— die Belastung der Schwangerschaftserfahrung 
durch den Test, 

— die Belastung durch das Warten auf das Testergeb- 
nis, 

— emotionaler und ethischer Konflikt zwischen einer 
Entscheidung für das Kind und der Möglichkeit 
eines Schwangerschaftsabbruches, 

— Belastung durch einen Schwangerschaftsabbruch 
im fünften Monat. 

Auch bei der allgemeinen genetischen Beratung 
Erwachsener kann die Eröffnung eines positiven, 
schicksalhaften Testergebnisses eine psychologische 
Betreuung des/der Ratsuchenden erforderlich ma- 
chen. 

Für diese und ähnliche Probleme scheinen derzeit die 
medizinisch und naturwissenschaftlich qualifizierten 
Berater in den humangenetischen Instituten nicht 
ausreichend ausgebildet zu sein. Anders als in den 
angelsächsischen Ländern, wo Sozialpädagogen und 
Psychologen mit einer besonderen Ausbildung für 
„genetic counselling" humangenetische Beratungen 
durchführen, besteht bei der psychosozialen Bera- 
tung, die auch der Konfliktsituation von Ratsuchenden 
Rechnung trägt, in Deutschland eine Unterversor- 
gung. Es wäre deshalb zum einen zu erwägen, ob 
nicht mehr sozialpädagogisch und psychologisch 
geschultes Personal in die genetische Beratung einbe- 
zogen werden müßte. Zum anderen sollte neben der 
Qualität der medizinischen Beratung auch der psy- 
cho-sozialen Qualität der Beratung in der Ausbildung 
der Humangenetiker mehr Rechnung getragen wer- 
den. Dies wird auch von Humangenetikern als Pro- 
blem gesehen, aus deren Reihen heraus kürzlich ein 
„Verein zur Förderung psychosozialer Aspekte der 
Humangenetik" gegründet wurde. 


2.6.3 Recht auf Wissen und Recht auf Nichtwissen 

Das Recht auf Nichtwissen muß angesichts des schick- 
salhaften Charakters genetischer Informationen ge- 
wahrt sein. 

Die Prinzipien der Freiwilligkeit und Selbstbestim- 
mung verlangen grundsätzlich, daß jeder das Recht 
hat, seine genetische Konstitution feststellen zu lassen 
(Recht auf Wissen). Allerdings wäre auch Sorge dafür 
zu tragen, daß niemand gegen seinen Willen mit dem 
Wissen über seine genetische Konstitution belastet 
wird (Recht auf Nichtwissen). Das Recht auf informa- 
tionelle Selbstbestimmung schließt zudem eine Wei- 
tergabe genetischer Informationen an Dritte ohne 
Einwilligung der Betroffenen aus. 

Das Recht auf Nichtwissen impliziert den Schutz vor 
einer ungewollten Konfrontation mit Wissen über die 
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eigene genetische Konstitution. Dies bedeutet, daß 
jeglicher, auch latente Zwang zur Durchführung eines 
genetischen Tests vermieden werden muß. Hier ist 
zum einen auf das schon angesprochene Problem der 
Screening-Programme hinzuweisen. Ein Problem für 
die genetische Beratung stellt aber auch der Umgang 
mit Informationen aus genetischen Tests im Hinblick 
auf betroffene Dritte dar. Die Verpflichtung der gene- 
tischen Beratung, „nicht aktiv" zu beraten, kollidiert 
mit der Fürsorgepflicht des Mediziners, wenn der 
Beratende nach einem positiven Testergebnis (z. B. 
Chorea Huntington) weiß, daß auch Verwandte der 
Testperson Träger der entsprechenden Erbanlage 
sein müssen. Das Recht auf Nichtwissen gebietet hier, 
daß das Ergebnis nicht an die (eventuell selbst betrof- 
fenen) Verwandten weitergegeben wird. 

Das Recht auf informationelle Selbstbestimmung 
kann bei der genetischen Beratung und der pränata- 
len Diagnose durch die ärztliche Schweigepflicht als 
grundsätzlich gewahrt gelten. Zu erwägen wäre aller- 
dings, ob — angesichts des in Zukunft wachsenden 
Umfangs anfallender genetischer Diagnosen und der 
Möglichkeit automatisierter Verarbeitung und Über- 
mittlung genetischer Daten — dieser Schutz gegen die 
Weitergabe von Daten an Dritte ausreicht. Auch 
verlangen derzeit Versicherungen beim Abschluß von 
Versicherungsverträgen eine Einwilligung in die Ent- 
bindung von Ärzten von der Schweigepflicht. Es wäre 
zu erwägen, ob für die Zukunft nicht eine Verschär- 
fung der ärztlichen Schweigepflicht für genetische 
Informationen angezeigt sein könnte. 


2.6.4 Maßnahmen gegen eine schleichende „Eugenik 
von unten“ 

Eine Normierung dessen, was als krankes oder uner- 
wünschtes genetisches Merkmal gilt, sollte vermieden 
werden. 

Es steht dem Gesetzgeber grundsätzlich die Möglich- 
keit offen, zu definieren, welche Merkmale bei der 
pränatalen Diagnose getestet werden dürfen und 
welche nicht. Gegen einen solchen „Katalog" wurde 
allerdings schon von der Bund- LänderArbeitsgruppe 
„Genomanalyse" eingewandt, daß . . eine solche 
generalisierende Einordnung genetisch bedingter 
Krankheiten auf der anderen Seite als verbindliche 
Festlegung mißdeutet werden (könnte), in welchen 
Fällen aus Gründen der allgemeinen Gesundheitspo- 
litik und der öffentlichen Gesundheitsfürsorge die 
Weitergabe der Krankheitsanlage an die Nachkom- 
men unerwünscht ist. Zudem wäre die abstrakte 
Bewertung einer genetisch bedingten Krankheit ohne 
Rücksicht auf deren individuelle Ausprägung bei 
einzelnen Betroffenen, die sehr unterschiedlich sein 
kann, nicht sachgerecht. " 

Eine rechtliche Regelung der Zulassung bestimmter 
Tests für „schwere" Behinderungen würde ein euge- 
nisches Selektionskriterium in die pränatale Diagnose 
einführen. Auch anläßlich der Anhörung zur pränata- 
len Diagnostik vor dem Sonderausschuß „Schutz des 
ungeborenen Lebens" des Deutschen Bundestages 
(im März 1992) betonten die anwesenden Humange- 
netiker, daß zur Vermeidung „eugenischer" Bestim- 


mungen im (§ 218) für einen Schwangerschaftsab- 
bruch immer die Konfliktlage der Frau, nicht aber die 
Behinderung des Kindes (etwa im Sinne einer „Mit- 
leidstötung") entscheidend sein sollte. 

Um schleichenden eugenischen Tendenzen vorzu- 
bauen, wäre darauf hinzuwirken, daß jegliche Ent- 
scheidung für oder gegen die Durchführung geneti- 
scher Diagnosen frei von indirektem Zwang des 
gesellschaftlichen Umfeldes erfolgt. Auch hier ist eine 
qualifizierte und unabhängige Beratung von beson- 
derer Bedeutung, um eventuell vorhandenen Vorur- 
teüen über Krankheitsbilder und einer unreflektierten 
Nutzung genetischer Tests entgegenzuwirken. Dar- 
über hinaus könnte durch geeignete öffentlich geför- 
derte Programme — von Aufklärungskampagnen bis 
hin zu staatlichen Hilfen zur Integration von Behinder- 
ten in das soziale Leben — darauf hingewirkt werden, 
daß Krankheit und Behinderung nicht (länger) als 
diskriminierende Merkmale der Zuteilung von 
Lebenschancen und öffentlicher Stigmatisierung ge- 
nutzt werden. 


2.6.5 Screeningprogramme 

Die Initiierung von Screeningprogrammen würde ent- 
sprechende gesundheitspolitische Entscheidungen 
voraussetzen. Solche Entscheidungen hätten zu 
berücksichtigen, daß ein Bevölkerungsscreening auf 
Anlageträgerschaft — schon wegen des Umfangs der 
Maßnahme — kaum freiwillige und informierte Ent- 
scheidungen der Klienten im o. g. Sinne ermöglicht. 
Eine gründliche individuelle Beratung, die eine infor- 
mierte individuelle Entscheidung gewährleisten 
könnte, wird im Rahmen von Screeningprogrammen 
kaum durchführbar sein. Zu prüfen wäre, ob sich 
ausgehend von einzelnen an medizinischen Zentren 
durchgeführten Screenings ein flächendeckendes 
Screening- Angebot entwickeln könnte. 

Reihenuntersuchungen bei Neugeborenen werden, 
wenn sie, wie bisher, auf Krankheiten beschränkt 
bleiben, für die bei früher Diagnose Heilungs Chancen 
bestehen, wegen des offensichtlichen medizinischen 
Nutzens kaum in Frage zu stellen sein. 


2.7 Rechtliche Regelungen und andere 
Handlungsmöglichkeiten im einzelnen 

Die Möglichkeiten und Ziele eines regelnden Eingrei- 
fens in die derzeitige Praxis genetischer Beratung und 
genetischer Diagnosen lassen sich durch vier Fragen- 
komplexe umschreiben: 

— Welche Tests sollen/dürfen durchgeführt werden? 
(2.7.2) 

— Wer ist befugt, genetische Diagnosen und Bera- 
tung durchzuführen? (2.7.3) 

— Wie kann die Qualität der Durchführung von 
Beratung und Diagnosen sichergestellt werden? 
(2.7.4) 
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— Wie kann der gesellschaftliche Umgang mit 
Krankheit und Behinderung verbessert werden? 
(2.7.5) 

Grundsätzlich zu erwägen ist aber zunächst die Frage, 
ob ein Eingreifen des Bundesgesetzgebers geboten 
ist. 


2.7.1 Regelungsnotwendigkeit 
und Regelungskompetenz 

Spezifische gesetzliche Regelungen, die sich mit der 
genetischen Beratung und Diagnostik befassen, gibt 
es derzeit nicht. Lediglich für den Bereich der Prä- 
implantationsdiagnostik hat der Gesetzgeber im Em- 
bryonenschutzgesetz ein Verbot erlassen. Wie bereits 
erwähnt, könnte sich dieses Verbot, das sich auf die 
Manipulation an totipotenten Zellen bezieht, mit Fort- 
schreiten der Implantationstechnik als unwirksam 
erweisen, da dann die Diagnose nicht mehr an totipo- 
tenten Zellen durchgeführt werden müßte. 

Empfehlungen der Standes Organisationen zur Durch- 
führung genetischer Beratung und Diagnostik, haben 
keinerlei verbindlichen Charakter. Verbindlich wä- 
ren sie nur dann, wenn sie in die ärztliche Berufsord- 
nung übernommen würden. Auch dann aber würden 
sie nur die die Diagnostik und Beratung Durchführen- 
den binden, nicht aber Ansprüche und Rechte von 
Betroffenen rechtlich festschreiben. Darüber hinaus 
darf sich nach dem sogenannten Facharztbeschluß 
des BVerfG der Gesetzgeber seiner Rechtssetzungs- 
befugnis nicht völlig entäußem und seinen Einfluß auf 
den Inhalt der von den körperschaftlichen Organen zu 
erlassenen Normen nicht völlig preisgeben. Insbeson- 
dere für Angelegenheiten, die über den Kreis der 
Verbandsangehörigen hinausgehende Wirkungen 
zeitigen, wie zur Entscheidung anstehende Fragen, 
die die Grundrechte Dritter berühren, ist die Sat- 
zungsautonomie der Verbände überschritten und 
könnte der Gesetzgeber gefordert sein, eine Regelung 
zu treffen. 

Vor allem für die pränatale Diagnose erscheint die 
Möglichkeit einer ausschließlich standesrechtlichen 
Regelung als problematisch, weil die Durchführung 
genetischer Tests in diesem Fall „fremdnützig" ist: 
Derjenige, an dem der Test durchgeführt wird (der 
Foetus), ist nicht identisch mit demjenigen, der über 
die Durchführung des Tests entscheidet. Da dem 
Ungeborenen durch eine solche Entscheidung 
schwerwiegende Rechtsgutgefährdungen bezie- 
hungsweise -Verletzungen durch die vorgeburtlichen 
genetischen Untersuchungen drohen, käme als stärk- 
stes Mittel hier eine vom Bundesgesetzgeber zu erlas- 
sende strafrechtliche Sanktionierung unzulässiger 
genetischer Analysen in Frage. Ähnlich wie der 
Gesetzgeber zum Schutz des ungeborenen Lebens 
den Einsatz des Strafrechtes für angemessen hält, 
könnte dies auch für die pränatale Diagnose ange- 
zeigt sein. 

Auf dieses Mittel ist von den mit der Frage genetischer 
Tests bisher befaßten Kommissionen verzichtet wor- 
den. Die Enquete-Kommission „Chancen und Risiken 
der Gentechnologie" beispielsweise spricht sich 


lediglich für eine Aufforderung an die ärztlichen 
Standesorganisationen aus, Kriterien für den Einsatz 
genetischer Untersuchungsmethoden zu entwickeln. 
Die Bund-Länder- Arbeitsgruppe „Genomanalyse" 
fordert neben gesetzlichen Regelungen im Gesund- 
heitsrecht der Länder „ergänzende" Festlegungen in 
Standesrichtlinien. Es scheint sich in der politischen 
und fachlichen Diskussion eine Art Minimalkonsens 
zu entwickeln: Angesichts der Bedeutsamkeit der 
Regelungsmaterie wären für möglichst weite Bereiche 
bundeseinheitliche Regelungen ins Auge zu fassen. 
Diese sollten einen allgemein verbindlichen Rahmen 
setzen. Ob dieses Ziel durch die Übertragung einer 
entsprechenden Regelungskompetenz auf den Bund 
erreicht werden sollte, ist strittig. 


2.7.2 Zulässigkeit von Tests 

Sowohl unter verfassungsrechtlichen Gesichtspunk- 
ten (Schutz der Menschenwürde, Grundrecht auf 
Leben und körperliche Unversehrtheit, allgemeines 
Persönlichkeitsrecht) als auch nach dem derzeitigen 
Regelungsstand kann die genetische Diagnostik für 
den Ratsuchenden selbst (postnatale Diagnose bei 
Erwachsenen) als uneingeschränkt zulässig gelten. 
Das Recht auf Wissen als Teil des allgemeinen Persön- 
lichkeitsrechtes läßt es nicht zu, einem erwachsenen 
Ratsuchenden Informationen über seinen genetischen 
Status — so er sie wünscht — gesetzlich zu verwei- 
gern. Dagegen dürfte die Nutzung genetischer Tests 
im Rahmen der pränatalen Diagnostik und des Neu- 
geborenenscreenings nur unter der Voraussetzung 
gerechtfertigt sein, daß sie zum Wohle des Kindes oder 
im Interesse der Schwangeren angezeigt ist. Die 
folgenden Überlegungen beziehen sich im wesentli- 
chen auf die Anwendung genetischer Tests in diesen 
Bereichen. 

Es liegt nahe, einem Mißbrauch genetischer Testmög- 
lichkeiten dadurch entgegenzusteuem, daß der 
Gesetzgeber festlegt, für welche Krankheiten bzw. 
genetischen Merkmale die Durchführung eines Tests 
erlaubt ist und für welche nicht. Daß gegen einen 
solchen „Katalog" zulässiger oder verbotener Tests 
schwerwiegende Bedenken vorgetragen werden kön- 
nen, sei nochmals erwähnt. 

Aus ethischen Erwägungen und wegen der Gefahr 
eines Abgleitens in eine „eugenische" Praxis käme 
grundsätzlich ein Verbot jeglicher pränataler geneti- 
scher Diagnostik in Frage. Hält man ein grundsätzli- 
ches Verbot nicht für erforderlich oder gar nicht für 
wünschenswert, sind zur Verhütung einer mißbräuch- 
lichen Nutzung genetischer Testmöglichkeiten eine 
Reihe anderer Regelungen vorstellbar. 


Merkmale mit bzw . ohne Krankheitswert 

Es könnte ein Verbot der Durchführung von Tests für 
Merkmale ohne Krankheitswert im Rahmen der prä- 
natalen Diagnose erwogen werden. Dagegen könnten 
Tests für Merkmale mit Krankheitswert grundsätzlich 
erlaubt bleiben. Ein Problem bestünde hier darin, daß 
die Grenze zwischen beiden fließend ist. Dennoch 
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wäre eine entsprechende, auch allgemein gehaltene, 
rechtliche Regelung dazu angetan, etwa einen Test 
zur Feststellung des Geschlechtes (mit dem Ziel, die 
Austragung der Schwangerschaft vom Testergebnis 
abhängig zu machen) auszuschließen. Ein Test zur 
Feststellung des Geschlechtes sollte nur dann er- 
laubt sein, wenn eine geschlechtsgebundene Chro- 
mosomenanomalie vermutet wird. 


Therapierbare Krankheiten 

Zusätzlich wäre ein Verbot von Tests für Krankheiten, 
für die eine Therapie möglich ist, die aber auch 
postnatal diagnostiziert werden können, erwägens- 
wert. Die Veranlassung einer pränatale Diagnostik für 
Krankheiten, die auch später — beim Neugebore- 
nenscreening, oder im frühen Kindesalter — erkannt 
und therapiert werden können, wäre in den meisten 
Fällen wohl von vornherein in der Absicht der Abtrei- 
bung begründet. Ausgeschlossen von einem Verbot 
sollten aber Tests für — auch leichtere — Erkrankun- 
gen oder Behinderungen sein, die bei frühzeitiger 
pränataler Diagnose postnatal und pränatal therapiert 
werden können. 


Erfordernis einer Indikation 

Für die pränatale Diagnostik könnte das Erfordernis 
einer Indikation gesetzlich verankert werden. Es wäre 
aber zu erwägen, die inhaltliche Ausgestaltung der 
einzelnen Indikationen zur genetischen Beratung wie 
bisher standesrechtlichen Regelungen der Berufsver- 
bände zu überlassen, um eine möglichst flexible 
Anpassung an neue Erkenntnisse zu gewährlei- 
sten. 

Die medizinische Indikation ist dadurch definiert, daß 
im gegebenen Fall eine Diagnose „erforderlich" ist, 
d. h., es liegt ein „Grund zur Verordnung eines 
bestimmten diagnostischen oder therapeutischen 
Verfahrens in einem definierten Krankheitsfall" vor 
(Pschyrembel. Klinisches Wörterbuch). Auch hier 
besteht also das Problem, daß eine definierte Indika- 
tion, die entsprechende Krankheit als zu verhindern 
markiert, d. h. eine Abtreibung als angezeigt erschei- 
nen lassen könnte. Ein definierter Indikationenkata- 
log wäre deshalb problematisch (s. o.). 


Prinzip der Zumutbarkeit 

Orientiert man sich am Primat der Gewährleistung 
einer durch individuelle Verantwortung geprägten 
Entscheidung, wäre eine offenere Regelung ins Auge 
zu fassen: Ähnlich wie beim § 218 könnte die Zuläs- 
sigkeit von Tests — neben einer weitgefaßten Indika- 
tionsregelung — an die Schwere der zu diagnostizie- 
renden Erkrankung aber auch an der Zumutbarkeit 
für die schwangere Frau gebunden werden. Die 
Definition dessen, was als „unzumutbar schwere 
Erkrankung" gilt, wäre dem individuellen Beratungs- 
gespräch überlassen. Auch dann, wenn eine medizi- 
nische Indikation vorliegt, bleibt letztlich ohnehin der 
Wille der schwangeren Frau ausschlaggebend für die 


Entscheidung für oder gegen eine pränatale Dia- 
gnose. 


2.7.3 Wer darf genetische Beratung 
und Diagnostik durchführen? 

Gemäß Artikel 74 Nr. 19 GG steht dem Bund die 
Kompetenz für „die Zulassung zu ärztlichen und 
anderen Heilberufen und zum Heilgewerbe" zu. Auf- 
grund dieser Vorschrift wäre der Bund berechtigt, 
diejenigen Stellen und fachlichen Disziplinen zu 
bestimmen, die für die Durchführung der genetischen 
Beratung und Diagnostik zuständig sein sollen. 


Arztvorbehalt 

Ein zentrales Problem, das in diesem Zusammenhang 
diskutiert wird, ist die Frage des Arztvorbehaltes für 
pränatale Diagnostik und Beratung. Derzeit geht man 
allgemein davon aus, daß die Durchführung human- 
genetischer Beratung und Diagnostik in erster Linie 
dem ärztlichen Berufsstand obliegt, da es sich hierbei 
um die „Ausübung der Heilkunde" im Sinne von § 1 
Abs. 1 des Heilpraktikersgesetzes und § 2 Abs. 5 der 
Bundesärzteordnung handelt. Zumindest aber die 
Durchführung genetischer Tests, soweit es sich um 
reine Labortätigkeiten handelt, fällt nicht unter den 
Begriff „ Ausübung der Heilkunde" . Zudem wird auch 
an den humangenetischen Instituten ein Großteil der 
Beratungen und Diagnosen von Naturwissenschaft- 
lern durchgeführt, und diese Institute werden zum 
Teil auch von Nicht- Medizinern geleitet. Es wird 
daher von Humangenetikern ohne medizinische Aus- 
bildung vielfach die Ansicht vertreten, humangeneti- 
sche Beratung sei keine ärztliche Tätigkeit und/oder 
könne ebenso gut von humangenetisch und für die 
Durchführung von DNA-Diagnosen kompetenten 
Biologen durchgeführt werden. Deshalb müsse diesen 
auch das Recht zugestanden werden, humangeneti- 
sche Beratungen und Diagnosen bei den Krankenkas- 
sen abzurechnen. Außerdem kenne das deutsche 
Recht keinen umfassenden „Arztvorbehalt", der die 
medizinische Behandlung ausschließlich in die Ver- 
antwortung von Ärzten stellt. 

Da den an den humangenetischen Instituten tätigen 
Naturwissenschaftlern die Kompetenz zur Durchfüh- 
rung genetischer Beratung und Diagnose nicht grund- 
sätzlich abzusprechen ist, wäre es unter dem Gesichts- 
punkt der Sicherung eines qualifizierten Beratungs- 
angebots (angesichts zu erwartender steigender 
Nachfrage) sinnvoll, den Naturwissenschaftlern das 
Recht zuzugestehen, sich als Humangenetiker nieder- 
zulassen und genetische Beratung und Diagnosen 
auch bei den Krankenkassen abzurechnen. 7 ). 

Andererseits könnte es angezeigt sein, den bisher 
rechtlich nicht gesicherten Arztvorbehalt für human- 
genetische Beratungen und Diagnosen gerade zu 
stärken, um die Durchführung humangenetischer Lei- 


7 ) In Einzelfällen haben die Krankenkassen den nicht medizi- 
nisch ausgebildete tn Leitem/innen humangenetischer Uni- 
versitätsinstitute die Möglichkeit eingeräumt, humangeneti- 
sche Beratungen und Diagnosen abzurechnen. 
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stungen eng an die standesrechtlichen Bestimmungen 
der Ärzteschaft zu binden und eine Ausbreitung 
humangenetischer Diagnosen als allgemein zugängli- 
che Serviceleistung zu verhindern. Die durch § 203 
StGB sichergestellte ärztliche Schweigepflicht und 
die Bindung gendiagnostischer Leistungen an eine 
medizinische Indikation als Voraussetzung eines ver- 
antwortlichen Umgangs mit genetischen Informatio- 
nen lassen den Arztvorbehalt als sinnvoll erscheinen. 
Um aber den von naturwissenschaftlich ausgebildeten 
Humangenetikern erbrachten Leistungen an Human- 
genetischen Instituten Rechnung zu tragen, könnte 
die Möglichkeit einer Sonderapprobation erwogen 
werden. Damit würden die Leistungen der Naturwis- 
senschaftler standesrechtlichen Richtlinien der Ärzte- 
schaft unterliegen. 

Es sind aber Zweifel angebracht, ob die Einführung 
eines Arztvorbehaltes für humangenetische Leistun- 
gen allein ausreichen wird, einer Ausbreitung unkon- 
trollierter und unqualifizierter Testpraxis zu steuern. 
So wird berichtet, daß derzeit Laborärzte ihr Angebot 
um molekulargenetische Diagnostik erweitern, ohne 
humangenetisch qualifiziert zu sein und ohne für die 
Möglichkeit einer entsprechenden genetischen Bera- 
tung zu sorgen. Eine weitere Präzisierung des Rech- 
tes, genetische Beratung und Diagnostik durchzufüh- 
ren, scheint deshalb unter dem Gesichtspunkt der 
Qualitätssicherung angebracht. 


Lizenzierte Institute 

Neben der Regelung des Arztvorbehaltes wird die 
Möglichkeit der Beschränkung der Durchführung von 
Diagnostik und Beratung auf lizenzierte Institute 
diskutiert. Eine Einschränkung des Rechtes zur 
Durchführung genetischer Beratung und Diagnostik 
auf die Institute für Humangenetik der Universitäten 
bietet sich an, wenn man davon ausgeht, daß nur an 
Universitätsinstituten letztlich deren Qualität zu 
gewährleisten und nur über eine Begrenzung der Zahl 
der Anbieter der Trend zur Kommerzialisierung des 
Angebots — wirtschaftliches Interesse an der Durch- 
führung — einzudämmen ist. 

Vertreter der humangenetischen Profession geben 
dagegen zu bedenken, daß schon heute die human- 
genetischen Institute die Nachfrage nicht mehr 
bewältigen können. Nach ihrer Ansicht würde eine 
Beschränkung des Angebots von Diagnose und Bera- 
tung auf die humangenetischen Institute — bei gleich- 
bleibender Nachfrage — mindestens eine Verdoppe- 
lung der dort vorhandenen Kapazitäten voraussetzen. 
Eine Eingrenzung des Angebots auf qualifizierte Insti- 
tute (über die Universitäten hinaus) könnte auch 
durch die Vorgabe und Kontrolle sehr hoher Qualitäts- 
standards erreicht werden. 


Facharzt für Humangenetik 

Die Beschränkung des Kreises der zur Durchführung 
von genetischer Diagnose und Beratung Befugten 
wird auch im Zusammenhang der Einführung eines 
Facharztes für Humangenetik diskutiert. Diese 


Lösung wird (auch aus naheliegenden professions- 
politischen Gründen) von den Humangenetikern 
bevorzugt. Eine Weiterbildungsordnung, in der die 
entsprechenden Qualifikationsanforderungen defi- 
niert werden, ist vom 95. Deutschen Ärztetag im Mai 
1992 beschlossen worden. Damit kann nach der Rati- 
fizierung der Muster-Weiterbildungsordnung durch 
die Landesärztekammem von diesen die Niederlas- 
sung als „Facharzt für Humangenetik" erlaubt wer- 
den. Nur durch eine solche Maßnahme sei die Qualität 
von Diagnostik und Beratung angesichts einer erwar- 
teten wachsenden Nachfrage zu gewährleisten. Der 
Kreis der Anbieter sei dann definierbar. Nur durch die 
Einführung eines Facharztes könne vermieden wer- 
den, daß etwa ein niedergelassener Arzt sich einen 
Biologen für die Laborarbeit „ einkauft " und dann 
humangenetische Beratung und DNA- Diagnostik 
anbietet — wobei hier die Qualität der angebotenen 
Leistungen nicht zu gewährleisten wäre. 

Es sind aber Zweifel angebracht, ob allein durch die 
Einführung eines Facharztes für Humangenetik eine 
vernünftige Steuerung des Angebots genetischer 
Tests erreicht werden kann. Es ist zu bedenken, daß 
mit der Einführung eines Facharztes immer auch die 
Erweiterung der angebotenen Leistungen verbunden 
ist, mithin ein kommerzielles Interesse an der Durch- 
führung diagnostischer Leistungen in den Markt ein- 
geführt wird. Das Resultat der Einführung eines Fach- 
arztes für Humangenetik könnte eine Zunahme der 
Inanspruchnahme gendiagnostischer Leistungen 
sein. Eine eher restriktive Nutzung genetischer Tests 
könnte von einem wirtschaftlich und fachlich an der 
Nutzung neuer Tests interessierten Facharzt wohl 
kaum erwartet werden. 


Qualifikation von Gynäkologen 

Da derzeit eine Vielzahl pränataler Diagnosen bereits 
von Gynäkologen mit eigenem Labor oder in Zusam- 
menarbeit mit medizinischen Labors durchgeführt 
wird, erscheint es sinnvoll, von ihnen eine Ausbildung 
zu fordern, die zur Durchführung humangenetischer 
Diagnostik und einer genetischen und psychosozialen 
Beratung befähigt. Entsprechende Vorgaben könnten 
in der Aus- und Weiterbildungsordnung für Gynäko- 
logen vorgesehen werden. Dies wäre auch unter dem 
Gesichtspunkt sinnvoll, daß eine Beschränkung der 
Durchführung auf lizenzierte Institute nur schwer 
praktikabel ist und die Gynäkologen auch bei einer 
Beschränkung der Erlaubnis zur Durchführung von 
Diagnostik und Beratung die ersten Ansprechpartner 
für schwangere Frauen sein werden. Die erste Bera- 
tung vor der pränatalen Diagnose wird auch künftig 
fast auschließlich von den Gynäkologen durchgeführt 
werden. 

Zu überlegen wäre auch, ob von Gynäkologen, die 
pränatale Diagnosen und entsprechende Beratung 
durchführen und bei den Krankenkassen abrechnen, 
nicht der Erwerb einer Zusatzqualifikation zu fordern 
wäre — etwa der Erwerb der Zusatzbezeichnung 
„medizinische Genetik". 8 ) Eine Verpflichtung zum 


8 ) Die Zusatzbezeichnung „medizinische Genetik" wurde 1987 
von 187 Ärzten geführt. 
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Nachweis einer Qualifikation für psycho-soziale Bera- 
tung wäre ebenfalls erwägenswert. 


Alternative genetische Beratung 

Weitergehende Forderungen gehen dahin, rechtlich 
vorzusehen, daß die genetische Beratung vor der 
Durchführung pränataler Diagnosen von unabhängi- 
gen Einrichtungen (wie den Schwangerschaftsbera- 
tungsstellen der Kirchen, Pro Familia oder Beratungs- 
stellen von Frauenselbsthilfegruppen) durchgeführt, 
oder ein Rechtsanspruch der schwangeren Frau auf 
eine unabhängige Beratung neben der erforderlichen 
humangenetischen und gynäkologischen Beratung 
verankert wird. 

Begründet werden diese Forderungen damit, daß bei 
unabhängigen Einrichtungen — anders als bei den 
humangenetischen Instituten — ein „professionsbe- 
dingt genetischer Blick" auf die Schwangerschaft, 
unter dem tendenziell jede Schwangerschaft als gene- 
tische Risikoschwangerschaft erscheine, ausgeschlos- 
sen werden könne. Nur so könne eine imabhängige 
Beratung als Voraussetzung einer autonomen Ent- 
scheidung der Frau gewährleistet werden. Zudem 
könne bei unabhängigen Einrichtung für die geneti- 
sche Beratung ein berufliches Interesse an der Durch- 
führung genetischer Diagnosen ausgeschlossen wer- 
den. Voraussetzung hierfür wäre allerdings, daß auch 
in solchen Beratungsstellen humangenetische Kennt- 
nisse der Berater/innen und eine Kontrolle der Quali- 
tät der Beratung gewährleistet sein müssen. 


2.7.4 Sicherung der Qualität von Beratung 
und Diagnostik 

Der Sicherstellung der Quaütät von Diagnostik und 
Beratung dienen die verschiedenen von der Bundes- 
ärztekammer und anderen Berufs- und Standesorga- 
nisationen formulierten Empfehlungen für die Durch- 
führung genetischer Beratung und Diagnostik. Inwie- 
weit diese Empfehlungen in der Praxis der geneti- 
schen Beratung und Diagnostik tatsächlich gefolgt 
wird, ist allerdings fraglich. So wurde auf der 9. or- 
dentlichen Mitgliederversammlung des Berufsver- 
bandes medizinische Genetik selbstkritisch aus der 
vom Berufsverband eingerichteten „Kommission zur 
Qualität humangenetischer Dienstleistungen" berich- 
tet, „. . . daß die Richtlinien zur genetischen Beratung 
kaum beachtet werden" (Protokoll der Mitgliederver- 
sammlung). 


Verpflichtende Beratung 

Zunächst könnte, um sicherzustellen, daß überhaupt 
eine Beratung durchgeführt wird, eine solche als 
verpflichtend bei der Inanspruchnahme gendiagno- 
stischer Leistungen rechtlich festgeschrieben werden. 
Entsprechend hat schon die Enquete-Kommission 
„Chancen und Risiken der Gentechnologie" eine 
Beratungspflicht vor der pränatalen Diagnose und 
nach Mitteilung der Ergebnisse gefordert. 


Eine Zwangsberatung wäre aber schwer mit der 
Vorstellung der Förderung einer individuellen, auto- 
nomen Entscheidung und auch mit dem Persönlich- 
keitsrecht vereinbar. Vorrangiges Ziel müßte es daher 
sein, in jedem Fall eine Beratung anzubieten. Eine 
Kopplung von Beratung und Diagnose setzt aber die 
Schaffung eines entsprechendes Beratungsangebot 
voraus und macht nur dann Sinn, wenn gewährleistet 
ist, daß die Beratung in qualifizierter Art und Weise, 
d. h. mit ausreichender Zeit und von qualifiziertem 
Personal durchgeführt wird. 


Rechtliche Festschreibung von Richtlinien 
für die Beratung 

In diesem Zusammenhang wäre zunächst zu erwägen, 
ob den Empfehlungen der Standesorganisationen zur 
Durchführung der Beratung, die bisher unverbindlich 
sind, standesrechtlich oder gesetzlich festgeschrieben 
werden sollten, um den Prinzipien „Trias Beratung- 
Diagnose-Beratung", „ nicht- djrektive Beratung", 
„keine aktive Beratung" etc. mehr Gewicht zu ver- 
schaffen. Insbesondere die Orientierung am Prinzip 
der nicht-direktiven Beratung sollte verpflichtend 
sein. 


Schadensersatzpflicht 

Es wäre auch die Frage zu berücksichtigen, ob die 
derzeitige Rechtsprechung, nach der ein Arzt scha- 
denersatzpflichtig gemacht werden kann, wenn er 
eine Frau nicht auf die Möglichkeit einer PD hinweist, 
mit dem Prinzip der nicht-direktiven Beratung verein- 
bar ist. Die Verpflichtung des Arztes zum Hinweis auf 
die PD kommt im Kontext des Arzt-Patienten- Verhält- 
nisses mehr oder weniger einer Empfehlung zur 
Inanspruchnahme gleich. 


Qualifikation von Gynäkologen 

Auf die Notwendigkeit der Sicherstellung der Qualität 
der von Gynäkologen durchgeführten genetischen 
Beratung wurde bereits hingewiesen (vgl. das vorher- 
gehende Kapitel). 


Vergütung von Beratung, 

Festlegung eines Zeitfaktors 

Förderlich für die Qualität der Beratung könnte auch 
eine stärkere Gewichtung der Beratung in der Gebüh- 
renverordnung sein; Beratung wird derzeit im Gegen- 
satz zu den diagnostischen Leistungen relativ schlecht 
vergütet. Unabhängig von der Frage, wer genetische 
Beratung und Diagnosen durchführen darf, ist vor- 
stellbar, daß die kassenärztlichen Vereinigungen vor- 
sehen, daß Diagnosen nur im Zusammenhang mit 
Beratung abgerechnet werden können. Zusätzlich 
könnte — als Voraussetzung für eine ausreichende 
Qualität der Beratung — ein Zeitfaktor für die Be- 
ratung vorgesehen werden (z. B. 50 Min. wie bei 
Psychotherapeuten) . 
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Zur Zeit berät eine durch die Kassenärztliche Bundes- 
vereinigung berufene Gruppe von Fachleuten über 
eine Neuformulierung des Bereichs Humangenetik in 
den Gebührenverzeichnissen für die gesetzlichen 
Krankenkassen und die Ersatzkassen, die schon am 
1. Oktober 1993 in Kraft treten könnte. Thema der 
Beratungen sind auch die Neubewertung der Lei- 
stungsposition „genetische Beratung“ und die Quali- 
fikationsanforderungen an den humangenetische Lei- 
stungen erbringenden Arzt. 


Psychosoziale Beratung 

Die Qualität der genetischen Beratung erscheint der- 
zeit auch hinsichtlich der Qualifikation der Berater für 
die psychosozialen Probleme des Umgangs mit gene- 
tischen Tests und Testergebnissen fragwürdig. Es 
wäre deshalb angebracht, für eine entsprechende 
Ausbildung der durchführenden Ärzte zu sorgen, 
sowie den Nachweis einer solchen Qualifikation von 
Ärzten, die genetische Beratung abrechnen, zu for- 
dern. Ergänzend oder alternativ könnte die Hinzuzie- 
hung entsprechend ausgebildeten Personals bei der 
genetischen Beratung festgeschrieben werden. 

Zu erwägen wäre auch, ob und wie die Beratung vor 
der Diagnose generell von nicht-medizinischen Ein- 
richtungen mit psychologisch und/oder sozialpädago- 
gisch ausgebildetem Personal mit humangenetischer 
Zusatzausbildung durchgeführt werden kann. Ein 
solches Angebot könnte „nicht-kommerziell", z. B. 
über bestehende Sexual- und Schwangerschaftsbera- 
tungsstellen organisiert werden. Diese könnten, wenn 
notwendig, die Ratsuchenden, an ein humangeneti- 
sches Institut weiter vermitteln, wo eine eingehende 
humangenetische und medizinische Beratung erfol- 
gen könnte. 


2.7.5 Flankierende bildungs- und sozialpolitische 
Maßnahmen 

Neben regulierenden Eingriffen in die Praxis der 
Durchführung genetischer Beratung und Diagnostik, 
sind Maßnahmen vorstellbar, die auf die Förderung 
eines rationalen, von Vorurteilen freien Umgangs mit 
den neuen Testmöglichkeiten und insbesondere auf 
die Verbesserung der sozialen Integration behinder- 
ter Menschen zielen. Dadurch könnte ein kulturelles 
Umfeld gewährleistet werden, das einer „eugeni- 
schen" Nutzung genetischer Tests entgegenwirkt. 

Zu erwägen wären die Möglichkeiten einer Verbesse- 
rung der genetischen Aufklärung durch die Schule, 
wobei aber nicht auf eine Vermittlung naturwissen- 
schaftlich-genetischen Wissens allein abgezielt wer- 
den sollte. Eine solche Art der Aufklärung könnte als 
Aufforderung zur Veränderung des reproduktiven 
Verhaltens der Bevölkerung in Richtung der stärkeren 
Berücksichtigung von „genetischen Risiken" bei der 
Planung der Nachkommenschaft verstanden werden 
und mithin eugenischen Tendenzen Vorschub leisten. 
Wichtig wäre eine Problematisierung des Erkenntnis- 
wertes genetischer Tests und eine Sensibilisierung für 


Fragen des gesellschaftlichen Umgangs mit Krankheit 
und Behinderung. 

Weder kann noch sollte der Gesetzgeber unmittelbar 
Einfluß auf den gesellschaftlichen Diskurs über Werte 
und Normen nehmen. Allerdings kann der Staat durch 
geeignete Maßnahmen zur Förderung der Integration 
behinderter Menschen zu einem toleranten und vor- 
urteilsfreien Umgang mit Krankheit und Behinderung 
beitragen, um auf diesem Weg einem ausschließlich 
medizinischen Umgang mit Krankheit und Behinde- 
rung oder einer Wahrnehmung von Behinderung als 
gesellschaftlicher Belastung entgegenzuwirken. In 
Frage kämen hierfür etwa folgende Maßnahmen: 

— Familienentlastende mobile Dienste und statio- 
näre Einrichtungen zur Unterstützung bei der 
Pflege und Betreuung behinderter Kinder. 

— Betreute Wohngruppen für Erwachsene. 

— Rechtsanspruch auf integrative Erziehung in 
einem Kindergarten und in einer Regelschule. 

— Unterstützung von Selbsthilfegruppen. 

— Finanzielle Unterstützung von Eltern behinderter 
Kinder. 

— Es wäre dafür Sorge zu tragen, daß Eltern behin- 
derter Kinder keine finanziellen Nachteile entste- 
hen. Insbesondere die Übernahme von Kosten 
durch die Krankenkassen dürfte von diesen nicht 
mit dem Hinweis auf die Möglichkeiten der präna- 
talen Diagnostik verweigert werden. 9 ) 

Neben solchen praktischen Maßnahmen, die geeignet 
sind die gesellschaftliche Integration von Behinderten 
zu befördern und hierdurch zu einem toleranteren, 
aufgeklärteren Umgang mit Krankheit und Behinde- 
rung beizutragen, könnten vom Deutschen Bundestag 
bzw. von der Bundesregierung Maßnahmen erwogen 
werden, einen öffentlichen Diskurs über die Proble- 
matik der Verbreitung genetischer Tests etwa durch 
die Organisation öffentlicher Hearings und Konferen- 
zen zu befördern. Vor dem Hintergrund eines eklatan- 
ten Mangels an Wissen in der allgemeinen Öffentlich- 
keit über die neuen Möglichkeiten genetischer Dia- 
gnostik und deren ethische Problematik (siehe hierzu 
Teil III des vorliegenden Berichtes) könnte eine 
wesentliche Aufgabe des Deutschen Bundestages 
darin bestehen, eine breite öffentliche Debatte hier- 
über zu initiieren. 

Darüber hinaus könnte auch eine Aufwertung der 
Rechtsstellung behinderter Menschen durch eine 
Aufnahme ihrer Belange in die Verfassung erwogen 
werden. Dabei käme zum einen ein Gleichstellungs- 
und Förderungsgebot in der Form eines Gleichstel- 
lungsgrundrechtes, eines Gesetzgebungsauftrages 
oder einer Staatszielbestimmung in Betracht. Zum 
anderen könnte ein spezielles Diskriminierungsver- 
bot zugunsten Behinderter durch einen neuen Absatz 


9 ) Aus den USA sind Fälle bekannt, daß Versicherungen die 
Übernahme der Pflegekosten verweigerten, da sich die Eltern 
nach der Feststellung einer Behinderung durch eine präna- 
tale Diagnose für die Austragung der Schwangerschaft ent- 
schieden hatten. 
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in Artikel 3 GG verfassungsrechtlich verankert wer- 
den. 

Auch bei der Formulierung gesundheits politischer 
Leitlinien könnte eine kritische Auseinandersetzung 
mit Nutzen und Gefahren genetischer Tests ange- 
bracht sein. Unter Berücksichtigung des Nutzens, den 
genetische Tests für den einzelnen zweifelsohne 
haben können, könnte als gesundheitspolitische Leit- 
linie der Verbesserung der Lebenssituation Behinder- 
ter und der Unterstützung von Eltern behinderter 
Kinder — im Sinne einer öffentlichen Aufgabe — 
zumindest der gleiche Rang wie einer Verbesserung 
der Möglichkeiten der genetischen Diagnostik einge- 
räumt werden. 


3. Arbeitsplatz 

3.1 Derzeitiger Stand der Anwendung 

3.1.1 Wissenschaftlich-technische Möglichkeiten und 
deren Nutzung 

Im Rahmen arbeitsmedizinischer Untersuchungen 
werden DNA-Analysen zur Feststellung von geneti- 
schen Anlagen zur Zeit ebensowenig genutzt wie 
Chromosomenanalysen. Zur Anwendung gelangen 
aber proteinchemische Verfahren. Die große Mehr- 
zahl der Dispositionsuntersuchungen erfolgt auf Phä- 
notypebene. Neue Testmöglichkeiten auf DNA- 
Ebene sind zwar für einige Fälle erkennbar. Sie sind 
aber vielfach sowohl methodisch als auch in ihrem 
Nutzen umstritten. 

Ein Grund dafür, daß DNA-Analysen nicht zur 
Anwendung gelangen, wird darin gesehen, daß es 
noch keine Methoden gibt, entsprechende Techniken 
gezielt für bestimmte arbeitsplatzrelevante Fragestel- 
lungen einzusetzen. Dazu kommt: Die Diskussion um 
den Nutzen von genetischen Tests bei Politik, Tarif- 
parteien, Arbeitsmedizin und Berufsgenossenschaf- 
ten ist von grundsätzlicher Zurückhaltung geprägt. 
Die Kritik, die auf Mißbrauchsmöglichkeiten hinweist, 
ist breitgestreut und vielfach heftig. 

Trotz Kritik und Skepsis ist aber erkennbar, daß auf 
seiten der Arbeitsmedizin und der Arbeitgeber, teil- 
weise auch auf Gewerkschaftsseite und bei den 
Berufsgenossenschaften, der Wunsch besteht, daß die 
Möglichkeiten einer zukünftigen Nutzung von DNA- 
Analysen nicht gänzlich verbaut werden. 


DNA-Analysen 

Grundsätzlich stehen zwar der Arbeitsmedizin alle 
DNAdiagnostischen Testmöglichkeiten zur Verfü- 
gung, auf die die Medizin zurückgreift. Nur ein Teil 
der Krankheiten und Normabweichungen, für die 
DNA-Sonden vorliegen, ist allerdings arbeitsmedizi- 
nisch relevant. Ein Beispiel dafür ist der Alpha- 
1- Antitrypsin- Mangel. Dabei handelt es sich um ein 
monogen vererbtes Merkmal, das zu erhöhter Krank- 
heitsanfälligkeit bei stark mit Rauch und/oder Staub 
belasteten Arbeitsplätzen führt. Das entsprechende 


Gen ist kloniert; mehrere Sonden sind verfügbar. 
Allerdings ist keine dieser Sonden gegenwärtig in der 
Arbeitsmedizin in Gebrauch. 

Immer wieder wird auf methodische und technische 
Hürden hingewiesen, die einer stark intensivierten 
Nutzung von gentechnischen Tests allgemein und 
DNA-Analysen insbesondere im Wege stehen. So 
wird beispielsweise angemerkt, daß es nur eine sehr 
begrenzte Anzahl von molekulargenetischen Labor- 
tests auf genetische Dispositionen mit Bedeutung für 
den Arbeitsplatz gibt. Zudem sei zu berücksichtigen, 
daß es noch kein Verfahren gibt, bei dem eine 
zahlenmäßige Korrelation zwischen Testwert und 
Risiko angegeben werden kann. 

Grund für die Nicht- Anwendung der DNA-Diagnostik 
in der Arbeitsmedizin seien letztlich die diesem Ver- 
fahren inhärenten Grenzen. Beim gegenwärtigen 
Stand der Wissenschaft sind ausschließlich monogene 
Merkmale feststellbar. Diese sind jedoch relativ sel- 
ten. Die Mehrheit der Krankheiten bzw. Krankheits- 
dispositionen ist jedoch polygen, d. h. durch das 
Zusammenwirken mehrerer Gene bedingt und durch 
Umweltfaktoren mit beeinflußt. 

Dennoch erscheint es möglich, daß genetische Dispo- 
sitionen künftig häufiger auf der DNA-Ebene feststell- 
bar werden — und auch kostengünstiger als Genpro- 
duktanalysen — so daß sie für Nutzer unmittelbar 
attraktiv sein könnten. 


Chromosomen-Untersuchungen 

Chromosomenuntersuchungen zum Zweck der De- 
tektion anlagebedingter Störungen oder Risikofakto- 
ren kommen nicht zur Anwendung. Dies ist vor allem 
darauf zurückzuführen, daß anlagebedingte chromo- 
somale Anomalien mehrheitlich bereits im Kindesal- 
ter abgeklärt werden. Sie werden aber genutzt beim 
sogenannten Biomonitoring auf Gruppenebene, um 
erworbene Störungen — z. B. durch Strahlen oder 
Chemikalien — zu erkennen (s. unten). 


Proteinchemische Untersuchungen 

Eingesetzt werden proteinchemische Analysen. All- 
gemein dienen solche Analysen dem Nachweis gene- 
tisch bedingter Stoffwechseldefekte. Mit ihnen lassen 
sich aber auch verschiedene Merkmale diagnostizie- 
ren, die keinen Krankheitswert haben, aber im Blick 
auf arbeitsplatzbezogene Gefahren relevant sein kön- 
nen: Man kann natürliche Variationen feststellen, die 
unter bestimmten Umweltbedingungen (z. B. Schad- 
stoffe) auf ein gewisses Risiko für den Betroffenen 
verweisen. 

Solche Analysen stehen für mindestens drei arbeits- 
medizinisch relevante Krankheitsbilder zur Verfü- 
gung. Umfang und die Art und Weise der Nutzung in 
den einzelnen Branchen ist nicht sicher bekannt. Tests 
auf den sogenannten G-6-PD-Mangel — eine Stoff- 
wechselstörung, bei der es u. U. zum Zerfall roter 
Blutkörperchen kommen kann — werden von den 
Berufsgenossenschaften empfohlen. 
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Phänotyp-Untersuchungen 

Viele genetisch bedingte Krankheiten oder Störungen 
lassen sich phänotypisch — durch äußeres Erschei- 
nungsbild, Familienanamnese, Röntgen- und Ultra- 
schalluntersuchungen — erkennen. Aus Kreisen der 
Arbeitsmedizin ist zu hören, daß etwa 80 — 90 % aller 
Dispositionsuntersuchungen in Deutschland auf der 
Phänotypebene erfolgen. 


Biologisches Monitoring zur Feststellung 
erworbener Schädigungen 

Mit den Methoden des „Biological Monitoring" kön- 
nen Veränderungen von Genen, Genprodukten oder 
Sekundärmetaboliten durch oder nach Expositionen 
festgestellt werden. Es handelt sich hier also um die 
Feststellung erworbener Schädigungen. Die Erbinfor- 
mation selbst wird beim Monitoring nicht gelesen. 
Solche Methoden befinden sich alle noch mehr oder 
minder im Entwicklungsstadium. Es handelt sich hier 
um ein sehr interessantes und für die Zukunft wohl 
auch bedeutsames Forschungsgebiet. 

Zwei noch im experimentellen Stadium befindliche 
Verfahren sind hier zu erwähnen: Ein erstes zielt auf 
den Nachweis von DNA- Einzelstrangbrüchen. Diese 
entstehen aus einem Zusammenspiel von Genotoxi- 
nen und Erbgut. Solche Brüche sind in der Regel ein 
Indiz für genotoxische Belastungen. Ein zweites Ver- 
fahren wül sogenannte DNA-Addukte nachweisen. 
Solche Addukte sind riskante Substanzen in der 
Arbeitswelt, die sich an die Erbsubstanz anlagern und 
sich so zu einem Gesundheitsrisiko entwickeln kön- 
nen. 

Bio-Monitoring kann auf allen vier Methodenebenen 
eingesetzt werden, wobei auch hier eine Untersu- 
chung der DNA ein sehr genauer Indikator für Verän- 
derungen bzw. mögliche genetische Schädigungen 
darstellt. Ziel dieser in bestimmten Betrieben gele- 
gentlich durchgeführten Untersuchungen ist es, even- 
tuelle Schädigungen des Erbgutes durch arbeitsplatz- 
bedingte Schadstoffe festzustellen. Da mit ihrer Hilfe 
Einwirkungen auf das genetische Material unspezi- 
fisch analysiert werden, eignet sich diese Methode vor 
allem für Reihenuntersuchungen. Dabei wird in der 
arbeitsmedizinischen Diskussion darauf hingewie- 
sen, 

— daß eine Auswertung von Untersuchungen nur auf 
Gruppenebene sinnvoll ist. Es werden also die 
Untersuchungsresultate einer Gruppe von Arbeit- 
nehmern, die an ihrem Arbeitsplatz einem mögli- 
cherweise genotoxischen Stoff ausgesetzt sind, mit 
denen einer Kontrollgruppe verglichen, die die- 
sem Stoff nicht ausgesetzt sind; 

— daß zytogenetische Untersuchungen im Rahmen 
des Monitoring nicht durchgeführt werden, um 
bestimmte genetische Merkmale eines Arbeitneh- 
mers festzustellen; jene dienen vielmehr dem 
Monitoring der Integrität der DNA. Diese wird hier 
auf der Chromosomenebene festgestellt, ohne daß 
zu diesem Zweck die genetische Information selbst 
abgelesen wird. 


3.1.2 Rechtliche Rahmenbedingungen 

Anders als im Gesundheitswesen regelt der Bund auf 
verschiedenen Ebenen weitgehend die Vorausset- 
zungen der arbeitsmedizinischen Untersuchungen 
sowie das Fragerecht des Arbeitgebers und die Offen- 
barungspflicht des Arbeitnehmers. Dem Gesetzgeber 
stünde es grundsätzlich zu, genetische Analysen an 
Arbeitnehmern sowohl anzuordnen als auch zu ver- 
bieten. Nach geltendem Recht gibt es weder eine 
ausdrückliche Verpflichtung des Arbeitnehmers, sich 
genetisch untersuchen zu lassen, noch eine Pflicht, 
seine genetische Veranlagung zu offenbaren. 

Es gibt bislang in Deutschland keine Normen, die 
ausdrücklich die Zulässigkeit von genetischen Metho- 
den vor dem bzw. im Arb eits Verhältnis regeln. Für 
arbeitsmedizinische Untersuchungen allgemein gel- 
ten verschiedene Rechtsnormen in Abhängigkeit von 
Zeitpunkt, Anlaß und Zweck der Untersuchung. 

Arbeitsmedizinische Untersuchungen werden als Ein- 
stell ungs-, Eignungs- und Vorsorgeuntersuchungen 
durchgeführt. Dabei ist zunächst zu unterscheiden 
zwischen der Phase der Anbahnung des Arbeitsver- 
hältnisses (Einstellungsuntersuchung) und dem be- 
stehenden Arbeitsverhältnis (Eignungs-/Tauglich- 
keitsuntersuchungen, Vorsorgeuntersuchungen) . 

— Einstellungsuntersuchungen werden vom Arbeit- 
geber verlangt vor Abschluß des Arbeitsvertrages. 
Für Einstellungsuntersuchungen von Arbeitneh- 
mern in der Privatwirtschaft gibt es in der Regel 
keine besondere Rechtsgrundlage. Es gibt aber 
eine Vielzahl von Vorschriften, die ärztliche Unter- 
suchungen vor Aufnahme der Tätigkeit vorsehen, 
so z. B. § 32 Abs. 1 Jugendarbeitsschutzgesetz, § 18 
Abs. 1 Satz 1 Bundesseuchengesetz, § 67 Abs. 1 
Strahlenschutzverordnung oder § 42 Abs. 1 Satz 1 
Röntgenverordnung. Eine Arbeitsaufnahme darf 
erst erfolgen, wenn die Untersuchung durch einen 
Arzt die Eignung des Bewerbers ergeben hat. Bei 
Arbeitern und Angestellten des öffentlichen 
Dienstes und bei Beamten beruhen Untersuchun- 
gen auf dem in Artikel 33 Abs. 2 GG normierten 
Eignungsgrundsatz. Diesen Verfassungsgrundsatz 
füllen für Arbeiter und Angestellte des öffentlichen 
Dienstes tarifvertragliche Vorschriften aus (§ 7 
Abs. 1 BAT). 

— Eignungs- und/oder Tauglichkeitsuntersuchun- 
gen sowie spezielle Vorsorgeuntersuchungen wer- 
den nach Abschluß eines Arbeitsvertrages und auf 
der Grundlage einer Rechtsnorm in Fällen durch- 
geführt, bei denen Tätigkeiten mit außergewöhn- 
lichen Unfall- oder Gesundheitsgefahren für 
Arbeitnehmer selbst oder für Dritte (z. B. bei Flug- 
zeug- und Lokomotivführern) verbunden sind. 
Diese Untersuchungen werden von speziell dazu 
ermächtigten Ärzten durchgeführt. Es wird ge- 
prüft, ob gegen Aufnahme oder Fortsetzung der 
Tätigkeit gesundheitliche Bedenken bestehen. 

In der Praxis werden Einstellungs- und Eignungs- 
untersuchungen häufig zusammen durchgeführt. 

Die jeweiligen Rechtsvorschriften enthalten im 
allgemeinen die zwingende Auflage an den 
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Arbeitgeber, nur solche Personen zu beschäftigen, 
für die ein ärztliches Zeugnis über die Unbedenk- 
lichkeit vorliegt. Ergeben sich gegenteilige ge- 
wichtige ärztliche Befunde, darf der Arbeitgeber 
die betreffenden Arbeitnehmer an dem Arbeits- 
platz nicht beschäftigen. Die Aufsichtsbehörde 
(z. B. Gewerbeaufsicht, Berufsgenossenschaft) 
kann die Ausübung dieser Tätigkeit untersagen. 
Das Tatigkeitsverbot kann sich auch direkt an den 
Arbeitnehmer richten. Rechtsgrundlagen für Vor- 
sorgeuntersuchungen finden sich z. B. in § 18 des 
Bundes-Seuchengesetzes, § 28 der Gefahrstoff- 
verordnung und § 10 der Unf all verhütungs Vor- 
schrift „Arbeitsmedizinische Vorsorge" (VBG 
100). 

Neben dem Schutz der Gesundheit des Arbeitneh- 
mers selbst oder auch dem Schutz Dritter dienen 
Arbeitsschutzvorschriften wie die Gewerbeord- 
nung oder das 3. Buch der Reichsversicherungs- 
ordnung (Unfallversicherung) dazu, mögliche 
Haftpflichtrisiken des Arbeitgebers (§618 Abs. 3 
i.V. m. §§ 842 bis 846 BGB) oder Risiken der 
Solidargemeinschaft zu vermindern. 

Vorsorgeuntersuchungen sind entweder in den 
Rechtsvorschriften selbst (z. B. JArbSchG, Gef- 
StoffV, RöV) oder in allgemein anerkannten 
„Grundsätzen für arbeitsmedizinische Vorsor- 
geuntersuchungen" oder in Tarifverträgen gere- 
gelt. Die Untersuchungen sind vor der Aufnahme 
einer gefährdenden Tätigkeit durchzuführen. 

— Unabhängig von spezifischen Vorsorgeuntersu- 
chungen muß der Betriebsarzt im Rahmen allge- 
meiner arbeitsmedizinischer Vorsorgeuntersu- 
chungen die Arbeitsplätze daraufhin überprüfen, 
ob diese für die beschäftigten Arbeitnehmer mit 
Gesundheitsgefahren verbunden sein können. 
Dazu soll der Betriebsarzt u. a. Untersuchungen 
durchführen und auswerten sowie Abwehrmaß- 
nahmen vorschlagen (§ 3 Abs. 1 Nr. 2 und 3 c 
ASiG). Art und Umfang der Untersuchung hängen 
von der Zustimmung des Arbeitnehmers ab. Die 
Teilnahme ist freiwillig. Kommt der Betriebsarzt zu 
der Überzeugung, ein Arbeitnehmer sei zur 
Abwehr von Gesundheitsschäden innerbetrieblich 
auf einen weniger gefährdenden Arbeitsplatz 
umzusetzen, so kann er das nur nach sorgfältiger 
Beratung des Arbeitnehmers und mit dessen 
Zustimmung veranlassen. 

Der Einsatz genetischer Analysen in den angespro- 
chenen vier typischen arb ei ts medizinischen Untersu- 
chungen könnte also weitgehend durch den Bundes- 
gesetzgeber geregelt werden. Weitere Aspekte gene- 
tischer Analysen am Arbeitsplatz könnten auf Bun- 
desebene gestaltet werden wie das Fragerecht des 
Arbeitgebers (BGB) und eine strafrechtliche Ahndung 
des Mißbrauchs (StGB), die strafrechtliche Verfolgung 
der Verletzung der ärztlichen Schweigepflicht (StGB, 
ASiG), die Zulassung von Gentests und die Speiche- 
rung und Verwendung medizinischer Daten insbe- 
sondere in Informationssystemen (BDSG). Diskutiert 
wird auch, ob und wie in einem arbeitsrechtlichen 
Gesetz (oder einem Arbeitsschutzgesetz) Zulässigkeit 
und Ausnahmen von genetischen Tests geregelt wer- 


den und ob und wie Rechtsverordnungen konkrete 
Tatbestände erfassen könnten. 

Das Betriebsverfassungsgesetz, Tarifverträge und 
Betriebsvereinbarungen bieten ergänzend Möglich- 
keiten der Regelung und Ausgestaltung gesetzlicher 
Vorgaben. Im Falle der Zulässigkeit medizinischer 
Forschung wäre an die Einsetzung von Ethikkommis- 
sionen zu deren Registrierung und Begutachtung zu 
denken. 

Eine weitere wichtige Regelungsebene sind die 
Grundsätze der Berufsgenossenschaften, in denen 
verbindliche Regelungen zur Durchführung von Tests 
und deren Konsequenzen getroffen werden (könn- 
ten). Durch den Gesetzgeber könnten hierzu Richtli- 
nien vorgegeben werden. Zu denken ist ebenfalls an 
die Ausbildungs- und Qualifikationsrichtlinien der 
Fachverbände (Ärzte, Biologen). 

Insgesamt erscheint zweifelhaft, ob die bestehenden 
Gesetze und andere Rechtsvorschriften Aussagen 
enthalten, aus denen die Zulässigkeit von genetischen 
Analysen abgeleitet werden kann. Es ist strittig, ob 
vom Normzweck der gesetzlichen Vorschriften für 
arbeitsmedizinische Untersuchungen genetische Un- 
tersuchungen mit erfaßt sind. Gesetzgeberischer 
Handlungsbedarf wird deshalb vielfach bejaht. 


3.2 Perspektiven der Nutzung 

Fortschritte in Forschung und Entwicklung werden 
grundsätzlich neue Möglichkeiten für die Nutzung 
von genetischen Tests am Arbeitsplatz bereitstellen. 
Es ist unklar und umstritten, was gemacht werden 
kann, aber auch, was gemacht werden soll. Insbeson- 
dere von arbeitsmedizinischer Seite werden schwere 
Bedenken gegen ein generelles Verbot von geneti- 
schen Tests, insbesondere DNA-Tests, erhoben. 


Wissenschaftliche Entwicklungstrends 

Zu rechnen ist für die Zukunft mit einer weiteren 
Auffächerung des Methodenarsenals der Arbeitsme- 
dizin. Es wird insbesondere erwartet, daß sich das 
Spektrum proteinchemischer Testmöglichkeiten er- 
weitert. Welche quantitative und qualitative Rolle 
Tests auf der DNA-Ebene in diesem Spektrum von 
Techniken spielen werden, ist gegenwärtig schwer 
abzusehen. 

Grundsätzlich aber sind drei Einsatzbereiche erwart- 
bar: 

— Untersuchungen auf Anfälligkeiten für bestimmte 
Arbeitsstoffe 

— Nachweise für genetische Mitursachen bei einge- 
tretener Schädigung (durch Arbeitsstoffe) 

— Tests auf eine Disposition für später manifest 
werdende Krankheiten. 

Von Experten wird auf die mögliche neue Qualität, die 
durch genetische Analysen und insbesondere DNA- 
Tests erreicht werden kann, hingewiesen. 
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— Bei der Diagnostik monogener Krankheiten kön- 
nen mittels direkter DNA-Analysen exakte Ergeb- 
nisse erzielt werden, während zuvor (beispiels- 
weise durch Stammbaumanalysen) lediglich 
Wahrscheinlichkeitsaussagen getroffen werden 
konnten. Selbst bei indirekten DNA-Analysen 
erfolgt immer noch eine wesentlich bessere Dia- 
gnostik als mit traditionellen Methoden. 

— Denkbar ist langfristig auch, relevante Disposi- 
tionsfaktoren an mehreren Stellen zu bestimmen 
und dadurch die unterschiedliche individuelle 
Gefährdung von Personen feststellen zu können. 
Damit wären konkretere statistische Risikoaus- 
sagen innerhalb eines multifaktoriellen Ent- 
stehungszusammenhangs von Krankheiten mög- 
lich. 

— Einige Krankheiten können vor ihrer Manifesta- 
tion festgestellt werden (ohne jedoch den Zeit- 
punkt ihres Ausbruches angeben zu können). 
Allerdings sind derzeit fundierte Einschätzungen 
schwierig, ob und wann aussagekräftige Progno- 
sen für spezielle individuelle Anfälligkeiten gegen 
Schadstoffe am Arbeitsplatz auf der Grundla- 
ge DNA-analytischer Untersuchungen formuliert 
werden können. 

— Durch die genetische Analyse als zusätzliche Infor- 
mationsquelle ergeben sich Erkenntnisgewinne, 
die durch Bündelung mit bisherigen Kenntnissen 
erreicht werden könnten. 

Aus der humangenetischen Forschung kann ein Ent- 
wicklungstrend hervorgehoben werden, der für den 
arbeitsmedizinischen Bereich relevant werden 
könnte: Es handelt sich um Versuche der Detektion 
hauptverantwortlicher Defekte einzelner Gene bei 
polygen bedingten Krankheitsbildem. Dies böte dann 
die Möglichkeit, (wie bei monogenen Krankheiten) 
einen Test zu entwickeln. 

Darüber hinaus sind von der klinischen Pharmakolo- 
gie Ergebnisse zu erwarten, die für die Arbeitsmedizin 
nutzbar gemacht werden könnten. Dazu gehören 
beispielsweise Erkenntnisse über Dispositionen für 
Überempfindlichkeitsreaktionen gegenüber Arznei- 
mitteln. 

Mit Vorsicht sind allerdings Erwartungen zu beurtei- 
len, daß durch DNA-Analysen Atopien (Allergien) mit 
größerer Sicherheit voraussagbar sein können. Ge- 
rade in bezug auf multifaktoriell verursachte Krank- 
heiten, die im arbeitsmedizinischen Bereich überwie- 
gend vorliegen, sind qualitative Verbesserungen 
durch gentechnische Tests kurzfristig schwer vorstell- 
bar. 

Grundsätzlich zu beachten bleibt ein weiterhin zen- 
trales wissenschaftliches wie auch soziales und ethi- 
sches Problem der Genomanalysen — die unter- 
schiedliche prognostische „Sicherheit" bei verschie- 
denen genetischen Tests. So gibt es z. B. erhebliche 
Unterschiede zwischen der prädiktiven Gewißheit 
über eine unausweichliche Erkrankung (etwa ein auf 
DNA-Ebene festgestelltes Chorea-Huntington-Syn- 
drom), der Gewißheit über das Vorliegen genetischer 
Merkmale (etwa ein Gen, das für eine „langsamere" 


Form der N-Acetyltransferase kodiert) und der mehr 
oder weniger ungewissen Prognose über genetische 
Anfälligkeiten (die bei der Entstehung einer Krank- 
heit eine bisher in der Regel weder quantitativ noch 
ursächlich geklärte Rolle spielen). Aus unterschied- 
lich sicherem Zukunftswissen müßten höchst unter- 
schiedliche Konsequenzen resultieren. Darüber hin- 
aus stellt die mangelhafte Kenntnis der komplexen 
Wirkungszusammenhänge zwischen „ Disposition " 
und „Exposition" und der Wechselwirkung zwischen 
endogenen und exogenen Faktoren, die ein Krank- 
heitsbild bestimmen können, ein Grundsatzproblem 
der medizinischen Prognose auch für die Arbeitsme- 
dizin dar. Selbst wenn eine genetische Anlage auf ein 
(statistisches) Risiko hinwiese, bedeutet dies nicht, 
daß die Krankheit im Einzelfall auch wirklich aus- 
bricht. 

Für die Diagnose- und Prognose funk tion, welche die 
Arbeitsmedizin zu erfüllen hat, liefern DNA-Analysen 
potentiell Aussagen höherer Qualität als andere Ver- 
fahren. Ihre zunehmende Praktikabilität und ein in 
bestimmten Fällen sinnvoller Einsatz in der Arbeits- 
medizin wird mittelfristig vielfach angenommen — 
teilweise aber auch bestritten: So wird argumentiert, 
daß ein sinnvoller Einsatz verläßlicher DNA-Analysen 
an bestimmte notwendige Voraussetzungen gebun- 
den sein müßte. Diese Voraussetzungen seien: Das zu 
testende Risiko sollte in der Arbeitswelt von Bedeu- 
tung, die Schädigungsursache technisch nicht beheb- 
bar und ein Kausalzusammenhang zwischen Exposi- 
tion und Disposition nachweisbar sein. 

Einerseits ist zu hören, daß solche Bedingungen für 
verläßliche Verfahren nicht erkennbar, andererseits, 
daß solche Fälle erwartbar seien, wie bei einigen 
Krebskrankheiten und Allergien. Zu Recht wird auch 
darauf hingewiesen, daß Tests selbst dann genutzt 
werden könnten, wenn die Bedingungen für eine 
weitgehend sichere Prognose nicht vollkommen 
erfüllt sind. 


Beispiel: 

Es gibt mittlerweile im Falle des Bronchialkarzinoms 
erkennbare Zusammenhänge zwischen erhöhter Sen- 
sibilität bezüglich krebserzeugender Agenzien einer- 
seits und bestimmten genetisch disponierenden Fak- 
toren andererseits. Ähnliches gilt für bestimmte aller- 
gische Krankheiten, bei denen auch die Zusammen- 
hänge zwischen Disposition und Exposition gesichert 
sind. Testverfahren liegen allerdings noch nicht vor. 

Es müßte deshalb bedacht werden, daß sich solche 
und andere Anwendungsmöglichkeiten in Zukunft 
häufen und sich deshalb dringend die Frage nach 
einer Nutzung entsprechender Tests stellt. 


Bedarf und Nachfrage 

Auch im Anwendungsfeld Arbeitsplatz wird man von 
einer wechselseitigen Verstärkung von Testmöglich- 
keiten, Bedarf und Nachfrage ausgehen müssen. 
Zwar ist die Ansicht weit verbreitet, DNA-Analysen 
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bei Vorsorgeuntersuchungen seien derzeit nicht 
geeignet, bessere Erkenntnisse als traditionelle 
Methoden zu liefern. Angesichts wissenschaftlicher 
Fortschritte ist diese Aussage aber nicht unproblema- 
tisch. Dabei ist abzusehen, daß die DNA-Diagnostik 
immer weiter standardisiert und damit kostengünsti- 
ger wird, vergleichbar etwa mit Chromosomenanaly- 
sen. 

Die neue Qualität eines erweiterten Spektrums 
von gentechnischen Analysen könnte z. B. einen 
Bedarf für die Berufsgenossenschaften wecken, im 
Arbeitsschutz — unter bestimmten Bedingungen — 
auf neue Verfahren zuzugreifen, wenn diese die 
Solidargemeinschaft vor sicheren finanziellen Be- 
lastungen bewahren können. Auch für die Arbeits- 
medizin bietet sich die Nutzung neuer genetischer 
Tests zur Erfüllung ihres Präventionsauftrages gera- 
dezu an. 

DNA- Analysen — vorausgesetzt sie stünden routine- 
mäßig zur Verfügung — , mit der Möglichkeit, detail- 
liertere, sicherere Aussagen über Krankheits- und 
Gefährdungsdispositionen im Blick auf Expositionen 
und Tätigkeiten zu erhalten, kämen grundsätzlich 
sowohl dem Informationsinteresse des Arbeitsgebers 
als auch dem persönlichen Schutzinteresse des 
Arbeitnehmers entgegen und könnten entsprechend 
gefordert und genutzt werden. 

Ein weiteres erwartbares und gewünschtes Einsatz- 
feld für DNA- (und andere) Analysen könnte sich in 
Fällen erfolgter Schädigung — z. B. zur Durchsetzung 
von Rentenansprüchen aufgrund des Nachweises 
einer Berufskrankheit — ergeben. Wäre dies zulässig, 
so wäre kaum plausibel zu machen, daß insbesondere 
Arbeitnehmer DNA-Tests erst nach Erkrankungen 
nutzen könnten. Mit einem Wunsch nach einer vorbe- 
ugenden Nutzung durch Arbeitnehmer wäre deshalb 
zu rechnen. 


Diskussion der Regelung von genetischen Tests 

In der politischen Diskussion wird überwiegend eine 
restriktive Handhabung genetischer Untersuchungs- 
methoden gefordert. Bis vor kurzem schloß dieser 
Ansatz ein grundsätzliches Verbot von DNA-Analy- 
sen sowie ein weitgehendes Verbot anderer Metho- 
den bei fall weiser Zulassung ein. Durch die Vorlage 
eines Referentenentwurfes eines Arbeitsschutzrah- 
mengesetzes des Arbeitsministeriums hat sich diese 
Situation insofern geändert, als nunmehr seitens der 
Bundesregierung eine fallweise Zulassung auch von 
DNA- Analysen erwogen wird. 

In der politischen Debatte schien sich bis vor kurzem 
ein möglicher Konsens dahin gehend zu entwickeln, 
DNA-Analysen, teilweise auch Chromosomenanaly- 
sen, sowohl bei Einstellungs/Eignungsuntersuchun- 
gen als auch bei Vorsorgeuntersuchungen zu verbie- 
ten. Auch Umgehungsmöglichkeiten sollten verbaut 
werden. Daß Arbeitgeber von Arbeitnehmern selbst 
zu besorgende Bescheinigungen über genetische 
Tests verlangen, wäre demnach zu verbieten. Die 
Zulässigkeit von Chromosomen- und proteinchemi- 


schen Analysen wäre gesetzlich zu regeln, Zulas- 
sungsverfahren für solche Analysen wären zu erwä- 
gen. Dieser gesetzgeberische Ansatz, eine Methode 
bereits präventiv verbieten zu wollen, stieß auch auf 
Unverständnis vor allem in der Arbeitsmedizin. Aber 
auch aus rechtsdogmatischer Sicht ist diese Herange- 
hensweise nicht unproblematisch. 

Es wurde deshalb auch diskutiert, fallbezogene Aus- 
nahmen für DNA-Analysen sowie — nach Methode 
und Anlaß der arbeitsmedizinischen Untersuchung 
spezifiziert — der Einsatz von proteinchemischen und 
Chromosomenanalysen zu regeln. 

Augenblicklich liegt aus dem Bundesministerium für 
Arbeit und Sozialordnung der „Entwurf eines Geset- 
zes über Sicherheit und Gesundheitsschutz bei der 
Arbeit" vor. Dort ist u. a. vorgesehen, daß im Rahmen 
von Vorsorgeuntersuchungen „genomanalytische 
Untersuchungen" unter bestimmten Bedingungen 
durchgeführt werden dürfen. 


3.3 Chancen und Risiken 

Mit dem Einsatz genetischer Untersuchungen an 
Arbeitnehmern, einschließlich DNA-Analysen, ver- 
bindet sich die Hoffnung auf Verbesserung der 
arbeitsmedizinischen Vorsorge. Zugleich werden 
aber Befürchtungen geäußert, daß mit einer Intensi- 
vierung des Präventionsgedankens der Arbeitsmedi- 
zin eine Selektion genetisch gefährdeter Arbeitneh- 
mer einhergehen könnte. Die im folgenden behandel- 
ten Aspekte zeigen die Ambivalenz der zukünftig 
erwartbaren Folgen einer verbreiteten Nutzung von 
genetischen Analysen am Arbeitsplatz. 


3.3.1 Widersprüchliche Interessen bei Arbeitgebern 
und Arbeitnehmern 

Durch die erweiterten Möglichkeiten, mithilfe geneti- 
scher Tests die bislang üblichen Beurteüungskatego- 
rien für einen Arbeitnehmer (geeignet, nicht geeignet, 
bedingt oder befristet geeignet) auf der Grundlage 
frühzeitiger Abschätzung oder Feststellung seiner 
Dispositionen vorzunehmen, ergeben sich neue Pro- 
blemlagen. Eine solche Beurteilung kann für Arbeit- 
nehmer weitreichende, existenzielle und psychologi- 
sche Konsequenzen zeitigen. Neben der Möglichkeit, 
seinen Arbeitsplatz zu verlieren, kann die Kenntnis 
über bestimmte, schicksalhafte Dispositionen zu 
schweren psychischen Belastungen führen. Letzteres 
ist auch zu erwarten für den Fall, daß Aussagen über 
schwere, u. U. nicht therapierbare Krankheiten 
getroffen werden oder Diagnosen vorliegen, die Zeit- 
raum und Variabilität von Krankheit und Krankheits- 
verlauf nur ungenau bestimmen können. 

Genetische Analysen können andererseits dem 
Arbeitnehmer begründeten Aufschluß über seine Eig- 
nung oder Nichteignung bzw. seine Gefährdung 
geben. Denkbar sind dann präventive Maßnahmen 
am Arbeitsplatz, die seinem Schutz dienen oder dem 
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von dritten. Möglich sind auch therapeutische Konse- 
quenzen für den Arbeitnehmer. Insgesamt können 
genetische Analysen bei sinnvollem Einsatz eine 
wertvolle Hilfe für die Berufs- und Lebensplanung 
sein. 

Betrieblichen Interessen kann durch genetische Tests 
insofern gedient sein, als festgestellt werden könnte, 
ob der Arbeitnehmer den Arbeitsplatzanforderungen 
gewachsen ist und ob er dritte Personen (Kollegen, 
Kunden) durch genetisch bedingte Fehlleistungen in 
Gefahr bringen könnte. 

Bezöge sich das Fragerecht des Arbeitgebers auch auf 
genetisch (mit-)bedingte Dispositionen, könnte hier- 
mit dessen legitimen Interessen entsprochen werden, 
— z. B. an einer Kenntnis des Risikos einer Entgelt- 
fortzahlung im Krankheitsfall — , es könnten sich aber 
auch Diskriminierungsmöglichkeiten eröffnen. 
Schließlich ist auch zu bedenken, daß durch geneti- 
sche Tests die Verursachung von Krankheiten und 
Anfälligkeiten durch Arbeitsplatzbedingungen er- 
kennbar würde und dadurch der Arbeitgeber und die 
Berufsgenossenschaften mit finanziellen Belastungen 
konfrontiert wären. 

Die Einschätzung einer Nutzung genetischer Befunde 
ist somit widersprüchlich. Sie kann den Schutzinteres- 
sen des Arbeitnehmers und Dritten dienen, aber auch 
zu materiellen und psychischen Belastungen führen. 
Sie kann betrieblichen Interessen dienen, diesen aber 
auch zuwiderlaufen. Betriebliche Interessen schließ- 
lich stehen u.U. denen von Arbeitnehmern entgegen. 
Auch der Betriebsarzt — zwischen Arbeitgeber und 
Arbeitnehmer — ist von dieser ambivalenten Situation 
in problematischer Weise betroffen. 

Diese vielschichtige Konstellation führt zum Problem 
einer Abwägung unterschiedlicher Rechtsgüter und 
zu der Frage, wie den Interessen der Parteien an den 
Chancen genetischer Tests gedient werden kann und 
ob ein fairer Interessensausgleich denkbar ist. 


3.3.2 Primat des objektiven Arbeitsschutzes 

Durch verbesserte und ergänzende Analysemethoden 
ist zu erwarten, daß an potentiell gesundheitsschädli- 
chen Arbeitsplätzen die Dispositionen der Beschäftig- 
ten genauer festzustellen wären als bisher. Mit der 
verbreiteten Anwendung von genetischen Tests in der 
Arbeitsmedizin könnte deren primäre Funktion ver- 
kehrt werden. Es könnte sich ergeben, daß nicht etwa 
die Gesundheitsgefährdungen des Arbeitsplatzes 
reduziert werden — das primäre Ziel des Arbeits- 
schutzes — , sondern die besonders gefährdeten 
Arbeitskräfte entlassen oder umgesetzt und durch 
weniger gefährdeten Kollegen ersetzt werden wür- 
den. Dadurch könnten Arbeitnehmer aus Opportuni- 
täts- und Kostengründen ihren Arbeitsplatz verlieren, 
statt daß humanere Arbeitsplätze geschaffen und 
unschädliche Arbeitsstoffe genutzt würden. So wird 
befürchtet, daß der objektive Arbeitsschutz tenden- 
ziell vernachlässigt und der subjektive Arbeitsschutz 
dominieren könnte. 

Andererseits wird zu bedenken gegeben, daß Ver- 
minderung von Belastung und die Berücksichtigung 


individueller Varianten der Belastungsverarbeitung 
sich nicht ausschließen müssen. Eine generelle Vor- 
sorge sollte deshalb — so die Argumentation — nicht 
zuletzt im Interesse des Arbeitnehmers durch indivi- 
duelle Prävention ergänzt werden. 


3.3.3 Freiwilligkeit als Prinzip 

Die Freiwilligkeit von Untersuchungen ist im System 
des deutschen Arbeitsschutzes problematisch. Vor- 
sorge- und Eignungsuntersuchungen sind eingebettet 
in eine Palette von Maßnahmen, die von der Einfüh- 
rung von technischen Arbeitsschutzmaßnahmen über 
den Einsatz von Ersatzstoffen bis hin zu persönlichen 
Schutzvorrichtungen und innerbetrieblichen Umset- 
zungen reicht. Dazu ist der Unternehmer gesetzlich 
verpflichtet, und dem Arbeitnehmer wird die Pflicht 
auferlegt, seinerseits gesundheitsbeeinträchtigende 
Sachverhalte untersuchen zu lassen. Daher kann ein 
Arbeitnehmer eine betriebsärztlich als notwendig 
erachtete Untersuchung nicht verweigern. Andern- 
falls wäre nämlich eine Haftungs- und Entschädi- 
gungspflicht des Unternehmers nicht aufrecht zu 
erhalten. Schon von daher kann von Freiwilligkeit, 
insbesondere bei den Vorsorgeuntersuchungen auf- 
grund einer Rechtsnorm, nur bedingt gesprochen 
werden. Diese Situation würde durch die Nutzung 
genetischer Tests verschärft werden. 

Bestrebungen, genetische Tests ausschließlich an die 
wirkliche freie Entscheidung des Arbeitnehmers zu 
binden, kollidieren mit dem arbeitsmedizinischen 
Regelwerk und dem Präventionsgedanken. Nicht 
unplausibel ist auch das Argument, daß informatio- 
nelle Selbstbestimmung für den Arbeitnehmer in 
Einzelfällen die Konsequenz einer Entlastung des 
Arbeitgebers von Nachweis- und Haftungspflichten 
nach sich ziehen müßte. 


3.3.4 Umgang mit personenbezogenen Daten 

Zum einen wird die Tragfähigkeit geltender Rechts- 
vorschriften als Grundlage für genetische Analysen 
angezweifelt. Zum anderen wird befürchtet, daß trotz 
der materiellen Norm der ärztlichen Schweigepflicht 
ein Mißbrauch genetischer Daten im und außerhalb 
des Betriebes nicht gänzlich auszuschließen ist. Bei 
genetischen Untersuchungen werden sensible, perso- 
nenbezogene Daten erhoben. Sie berühren die schüt- 
zenswerten Belange von Individuen in besonderer 
Weise. Zum verfassungsrechtlich geschützten Persön- 
lichkeitsrecht gehört es, daß der einzelne grundsätz- 
lich über die Preisgabe und Verwendung seiner 
persönlichen Daten entscheiden darf. 

Insgesamt ist nicht auszuschließen, daß bereits beste- 
hende Probleme beim Umgang mit medizinischen 
Daten im Betrieb durch das Anfallen von personenbe- 
zogenen sensiblen Daten im Rahmen von genetischen 
Untersuchungen sich verschärfen bzw. neue Pro- 
bleme entstehen werden. Ob die materielle Norm der 
ärztlichen Schweigepflicht als Gestaltungsprinzip 
ausreicht, ist fraglich. 
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3.4 Allgemeine Überlegungen 

zur politisch-rechtlichen Regelung 

3.4.1 Menschenwürde 

Vielfach wird die Überlegung vorgetragen, der Ein- 
satz genetischer Tests und insbesondere solcher auf 
DNA-Ebene stellten einen Verstoß gegen die Men- 
schenwürde dar. Dies deshalb, weil entsprechende 
Tests genutzt werden könnten, den Menschen umfas- 
send zu registrieren und zu katalogisieren oder Per- 
sönlichkeitsprofile von ihm zu erstellen. Hierdurch 
würde der Mensch zum Objekt degradiert und in 
seiner Subjektqualität in Frage gestellt. Eine solche 
— potentielle — Mißbrauchsmöglichkeit ist nicht 
gänzlich auszuschließen. Hinsichtlich tatsächlicher 
und augenblicklicher Nutzungsperspektiven ist aber 
folgendes zu berücksichtigen. 

Zum einen ermöglichen auch DNA-Analysen nach 
dem heutigen Wissensstand keine Darstellung der 
gesamten genetischen Anlagen. Vielmehr lassen sich 
jeweils nur einzelne Anlagen untersuchen. Gegen- 
stand der Analyse ist also jeweils nur eine spezifische 
Anlage, z. B. zu einer Allergie. Dies führt aber nicht zu 
einer Durchleuchtung der Person und zu einer Verlet- 
zung der Menschenwürde. Zwar sind auch Untersu- 
chungen denkbar, die derart in den Kernbereich der 
Persönlichkeit eingreifen, daß im Einzelfall eine Ver- 
letzung der Menschenwürde anzunehmen ist. Dies 
könnte im Hinblick auf die Feststellung multifaktoriel- 
ler Eigenschaften, wie etwa die Intelligenz der Fall 
sein. Einen generellen Verstoß gegen Artikel 1 Abs. 1 
GG begründet die mögliche Unzulässigkeit einzelner 
Verfahren dagegen nicht, da geneüsche Untersu- 
chungen nicht unspezifisch, sondern spezifisch mit 
Blick auf eine bestimmte Gesundheitsbeeinträchti- 
gung eingesetzt werden. 

Zum anderen ist die Beurteilung genetischer Anlagen 
in der Arbeitsmedizin nichts grundlegend Neues. 
Auch mit herkömmlichen Untersuchungsverfahren 
wird die künftige gesundheitliche Entwicklung pro- 
gnostiziert. Allein die Entwicklung sicherer und 
genauerer Untersuchungsmethoden zur Vermeidung 
einer Gefährdung des Arbeitnehmers führt nicht zu 
einer Reduküon des Arbeitnehmers auf ein Objekt 
staatlichen Handelns. 


3.4.2 Grundrecht auf körperliche Unversehrtheit und 
allgemeines Persönlichkeitsrecht 

Eine genetische Analyse bedingt in der Regel die 
Entnahme von Blut oder Körpersekret. Insofern liegt 
ein Eingriff in die körperliche Unversehrtheit des 
Betroffenen vor (Artikel 2 Abs. 2 Satz 1 GG). Eingriffe 
sind aber dann gerechtfertigt, wenn sie auf der Grund- 
lage entsprechender Normen erfolgen. 

Die Kenntnis seiner genetischen Konstitution gehört 
zum unantastbaren Bereich der Persönlichkeit des 
einzelnen. Dementsprechend steht es ihm zu, jeder- 
mann, auch dem Staat, den Einblick in diesen Innen- 
raum seiner Persönlichkeit zu verwehren. Er hat 
grundsätzlich Anspruch, nicht mehr über sich wissen 
zu müssen, als er selbst will. 


Allerdings steht nicht der gesamte Bereich des 
Privaten unter einem absoluten Schutz: Es kann 
Bereiche privater Lebensführung geben, die im über- 
wiegenden Interesse der Allgemeinheit und unter 
Wahrung des Grundsatzes der Verhältnismäßig- 
keit eingeschränkt werden dürfen. Dies kann dort 
gelten, wo der einzelne durch sein Verhalten auf 
andere und die Belange des Gemeinschaftslebens 
ein wirkt. 

Ein solcher „Sozialbezug" könnte bei gesetzlich nor- 
mierten Gesundheitsuntersuchungen an Arbeitneh- 
mern angenommen werden: Bei Ausübung seiner 
Tätigkeit tritt dieser mit anderen in Kontakt. Anstek- 
kende Krankheiten etwa können eine Gefahr für 
andere Arbeitnehmer oder Kunden sein. Darüber 
hinaus kann ein allgemeines Interesse daran unter- 
stellt werden, daß Arbeitnehmer nicht auf für sie 
gefährlichen Arbeitsplätzen eingesetzt werden. Auch 
werden Belange der Sozialversicherungen berührt, 
die im Erkrankungsfall Leistungen erbringen müßten. 
Somit beträfen genetische Analysen an Arbeitneh- 
mern, die spezifisch im Hinblick auf die angestrebte 
Tätigkeit durchgeführt werden, nicht den zu schüt- 
zenden Kembereich der Persönlichkeit. Eine Ein- 
schränkung durch Gesetz ist daher möglich, soweit 
angeordnete Gesundheitsuntersuchungen dem Ver- 
hältnismäßigkeitsgrundsatz entsprechen. 

Auch mit Blick auf das informationelle Selbstbestim- 
mungsrecht, das die Befugnis des einzelnen gewähr- 
leistet, grundsätzlich selbst über die Preisgabe und 
Verwendung seiner persönlichen Daten zu bestim- 
men, bestehen keine verfassungsrechtlichen Beden- 
ken. Dieses Recht gilt nicht schrankenlos. Beschrän- 
kungen bedürfen aber nach Artikel 2 Abs. 1 GG einer 
gesetzlichen Grundlage, die verhältnismäßig ist, aus 
der sich die Voraussetzungen und der Umfang der 
Beschränkung für den Betroffenen erkennbar ergibt 
und die damit dem Gebot der Normenklarheit ent- 
spricht. 

Vorstehende Überlegungen träfen zu bei Gesund- 
heitsuntersuchungen, die darauf abzielen, Gefähr- 
dungen der Beschäftigten beim Umgang mit Gefahr- 
stoffen oder auf besonders gefährlichen Arbeitsgebie- 
ten zu vermeiden. Der Eingriff in die Persönlichkeits- 
rechte des Betroffenen erschiene im Hinblick auf die 
Schutzfunktion der betreffenden Vorschriften ge- 
rechtfertigt. 

Auch der Arbeitnehmer hat ein berechtigtes Interesse 
daran, bei Aufnahme einer gefährlichen Tätigkeit 
über die für ihn bestehenden persönlichen Risiken 
aufgeklärt zu werden. Zum Schutz der Arbeitnehmer 
könnte es insoweit nicht nur zulässig, sondern auch 
sinnvoll sein, neue technische Verfahren einzusetzen. 
Dies gilt sowohl für den Einsatz proteinchemischer 
Analysen, als auch für DNA-Analysen, soweit diese 
Verfahren zur Feststellung solcher Anfälligkeiten ein- 
gesetzt werden, die in unmittelbarem Zusammenhang 
mit besonders gefährlichen Arbeitsbereichen stehen. 
Problematisch ist dagegen der Einsatz von Chromoso- 
menanalysen, da diese stets unspezifisch sind und 
damit nicht im Hinblick auf bestimmte Anfälligkeiten 
eingesetzt werden können. 
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3.4.3 Offenbarungspflicht des Arbeitnehmers, 
Fragerecht des Arbeitgebers 

Der Arbeitgeber ist grundsätzlich nicht gehindert, den 
Abschluß des Arbeitsvertrages von der Offenbarung 
bestimmter Umstände oder der Duldung einer medi- 
zinischen Untersuchung abhängig zu machen. Der 
Bewerber muß also damit rechnen, den erstrebten 
Arbeitsplatz nicht zu erhalten, falls er dem Verlangen 
des Arbeitgebers nicht entspricht. Dies gewährleistet 
die Vertragsabschlußfreiheit des Arbeitgebers aus 
Artikel 2 Abs. 1 GG, deren spezielle Ausprägung das 
Fragerecht ist. Das Fragerecht reicht aber nur so weit, 
wie höherwertige Persönlichkeitsrechte des Bewer- 
bers nicht entgegenstehen. Das Informationsinteresse 
des Arbeitgebers einerseits ist mit den Persönlich- 
keitsrechten des Arbeitnehmers andererseits abzuwä- 
gen. 

Im Blick auf eine rechtliche Regelung ist vorab zu 
prüfen, ob das Fragerecht des Arbeitgebers auch 
Fragen hinsichtlich genetisch bedingter Anlagen und 
Krankheiten erfaßt, bzw. ob der Arbeitnehmer ver- 
pflichtet ist, festgestellte Anlagen und/oder Krankhei- 
ten zu offenbaren. 

Dem Arbeitgeber stehen die Rechte aus Artikel 2 
Abs. 1 und Artikel 14 GG zur Seite, wenn er möglichst 
umfassende Informationen über den Arbeitnehmer 
oder Bewerber gewinnen will, um seine Risiken zu 
minimieren. Die Arbeitskraft ist ein besonders wichti- 
ger Kostenfaktor. So ist das Wissen um chronische 
Erkrankungen oder allergische Reaktionen gleichbe- 
deutend mit dem über ein Kostenrisiko für die Entgelt- 
fortzahlung im Krankheitsfall gern. § 1 LFZG oder 
§ 616 Abs. 2 BGB und die Kosten einer Ersatzarbeits- 
kraft. Beruflich bedingte Dauerschäden führen außer- 
dem zu einem höheren Finanzierungsaufwand für 
Renten- und andere Sozialleistungen. 

Mit diesen Arbeitgeberinteressen kollidiert das 
Arbeitnehmerinteresse einschließlich des Bewerber- 
interesses auf Achtung und Wahrung seiner Persön- 
lichkeitsrechte und des Rechts auf informationelle 
Selbstbestimmung. 

Von einer Offenbarungspflicht des Bewerbers auf 
gezielte Fragen des Arbeitgebers kann zunächst nur 
dann ausgegangen werden, wenn es sich um Anga- 
ben handelt, deren Offenlegung für das Arbeitsver- 
hältnis von Bedeutung und die geeignet sind, die 
Kalkulationsgrundlagen des Arbeitgebers zu verbes- 
sern. Wenn diese Voraussetzungen erfüllt sind, ist 
eine Frage des Arbeitgebers dann unzulässig, wenn 
sie in unverhältnismäßiger Weise in den Intimbereich 
des Bewerbers eindringt oder ihn in seiner gesamten 
Persönlichkeit durchschaubar macht. Bei Fragen nach 
der Gesundheit ist man sich darüber einig, daß sie nur 
auf die derzeitige Einsetzbarkeit am vorgesehenen 
Arbeitsplatz zielen dürfen. Eine augenblicklich beste- 
hende oder in absehbarer Zeit zu erwartende Arbeits- 
unfähigkeit ist ebenso anzugeben wie eine An- 
steckungsgefahr für Arbeitskollegen. Läßt aber der 
Gesundheitszustand beim Abschluß des Arbeitsver- 
trages und bei der Aufnahme der Tätigkeit keine 
Einschränkungen erwarten, braucht der Arbeitneh- 
mer auf keine Risiken hinzuweisen. 


Es wäre hinsichtlich genetischer Befunde eine selb- 
ständige Mitteilungspflicht nicht grundsätzlich von 
der Hand zu weisen, wenn eine gesundheitliche 
Beeinträchtigung die Eignung des Arbeitsplatzbe- 
werbers für die künftige Tätigkeit beschränkt. Dies 
gälte in erster Linie für bestehende Erkrankungen, die 
mit genetischen Analysen diagnostiziert wurden und 
die die Arbeitsfähigkeit im oben dargestellten 
Umfang beeinträchtigen. 

Problematisch ist, inwieweit genetische Anlagen zu 
offenbaren sind, die erst im Zusammenwirken z. B. mit 
bestimmten Arbeitsstoffen eine Krankheit im medizi- 
nischen Sinne auslösen könnten. Voraussetzung für 
die Annahme einer Aufklärungs- oder Mitteilungs- 
pflicht bezüglich solcher Umstände wäre auf jeden 
Fall, daß der Arbeitnehmer über die Verhältnisse am 
künftigen Arbeitsplatz umfassend informiert ist. Erst 
dann könnte er überhaupt beurteilen, ob eine anlage- 
bedingte Anfälligkeit zu einer Beeinträchtigung der 
Arbeitgeberinteressen führen kann. Auch wenn diese 
Informationen vorliegen, spricht gegen eine Aufklä- 
rungspflicht zunächst die Ungewißheit, ob und wann 
es tatsächlich zum Auftreten der möglichen Krankheit 
kommt, und ob sie relevant für die Beschäftigung ist. 
Aber selbst eine Prognose mit an Sicherheit grenzen- 
der Wahrscheinlichkeit über eine genetisch verur- 
sachte und arbeitsplatzbedingte ausgelöste Krankheit 
berechtigte noch nicht zu einem entsprechenden 
Fragenkatalog des Arbeitgebers. Denn das Arbeitge- 
berinteresse führt in der Anbahnungsphase nicht zu 
einer umfassenden Mitteilungspflicht des Bewerbers, 
weil ansonsten das Fragerecht der Arbeitgebers kaum 
noch eingrenzbar wäre. Der Zweck des Arbeitsschutz - 
rechts, für humane Arbeitsbedingungen zu sorgen, 
würde in dem Umfang entfallen, wie anfällige Arbeit- 
nehmer von bestimmten Arbeitsplätzen femgehalten 
würden. 

Es wäre eine selbständige Mitteilungspflicht des 
Arbeitsplatzbewerbers daher allenfalls anzunehmen, 
wenn er positive Kenntnis davon hat, daß er infolge 
bestimmter genetischer Anlagen auf dem vorgesehe- 
nen Arbeitsplatz praktisch nicht einsetzbar ist, daß 
eine ansteckende Krankheit besteht oder Dritten 
unmittelbare Schäden drohen. 

Die gleichen Grundsätze könnten gelten, wenn der 
Arbeitgeber danach fragt, ob und mit welchem Ergeb- 
nis eine Genomanalyse bereits durchgeführt wurde. 
Nur wenn eine solche Untersuchung arbeitsplatzrele- 
vante Ergebnisse ergeben hat, ist der Arbeitnehmer 
verpflichtet, entsprechende Fragen des Arbeitgebers 
wahrheitsgemäß zu beantworten. 


3.4.4 Duldung genetischer Untersuchungen 
bei Einstellungsuntersuchungen? 

Das Verlangen des Arbeitgebers, bei der Anbahnung 
eines Arbeitsverhältnisses Einstellungsuntersuchun- 
gen durchzuführen, ist Ausprägung des dem Arbeit- 
geber zustehenden Fragerechts. Daher sind an Ein- 
stellungsuntersuchungen die gleichen Anforderun- 
gen zu stellen, die auch für Fragen des Arbeitgebers 
nach gesundheitlichen Einschränkungsdaten gelten 
würden. Dabei kann eine Einstellungsuntersuchung 
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allerdings nur mit Zustimmung des Arbeitsplatzbe- 
werbers erfolgen. Obgleich eine ärztliche Untersu- 
chung stets einen Eingriff in die Intimsphäre des 
Betroffenen darstellt, ist allgemein anerkannt, daß 
Arbeitsplatzbewerber bzw. Arbeitnehmer in eine 
Untersuchung ihrer körperlichen Eignung einwilligen 
dürfen, ohne dabei auf unverfügbare Persönlichkeits- 
rechte zu verzichten oder sich sittenwidrig zu verhal- 
ten. Allerdings erfordert die Wirksamkeit der Einwil- 
ligung eine klar umrissene Zweckbestimmung der 
bewilligten Maßnahme, vollständige Aufklärung des 
Erklärenden sowie die Ausdrücklichkeit der Einwilli- 
gung. 

Auch mit Blick auf genetische Analysen ist ein Ver- 
zicht auf betroffene Grundrechtpositionen möglich, so 
daß die Einwilligung nicht grundsätzlich gegen die 
guten Sitten verstößt und nach § 138 BGB nichtig 
wäre. Eine Einwilligung in Gesundheitsuntersuchun- 
gen bei der Einstellung ist aber nur so weit möglich, 
wie das Fragerecht des Arbeitgebers reicht. Erforder- 
lich ist darüber hinaus eine informierte Zustimmung. 
Eine allgemeine oder formularmäßig erklärte Bereit- 
schaft des Bewerbers zu einer Einstellungsuntersu- 
chung kann als nicht ausreichend angesehen wer- 
den. 

Teilte man die vorangegangene Einschätzung, kann 
der Arbeitgeber danach vom Bewerber mit dessen 
Zustimmung auch die Durchführung genetischer 
Analysen verlangen, soweit die angestrebten Befunde 
für das in Aussicht genommene Beschäftigungsver- 
hältnis relevant sind. Problematisch ist diese Rechts- 
lage insofern, als der Arbeitsplatzbewerber faktisch 
keine Möglichkeit hat, sich dem Begehren des Arbeit- 
gebers zu entziehen. Die Ablehnung einer Untersu- 
chung wird den Arbeitgeber vermutlich zur Nichtein- 
stellung veranlassen. Insbesondere besteht im Fall des 
unzulässigen Begehrens nach einer Untersuchung 
kein Einstellungsanspruch, allenfalls könnten Scha- 
denersatzansprüche des Arbeitnehmers geltend ge- 
macht werden. Insofern ist die bestehende Rechtslage 
unbefriedigend. 


3.5 Rechtliche Regelungen und andere 
Handlungsmöglichkeiten im einzelnen 

3.5.1 Regelungsnotwendigkeit 

Ganz überwiegend besteht in der politischen und 
rechtswissenschaftlichen Diskussion Einigkeit, daß 
bereits heute die vorhandenen und erkennbaren 
Möglichkeiten der genetischen und insbesondere 
DNA-Analysen einen Handlungsbedarf des Gesetz- 
gebers begründen. 

Dabei kann dahinstehen, ob genetische Analysen — 
als Chromosomen — , Genprodukt- und DNA-Analy- 
sen — etwas gänzlich Neues sind bzw. eine neue 
Qualität von arbeitsmedizinischer Prognostik begrün- 
den. Immerhin ist nicht zu verkennen, daß sie sich von 
herkömmlichen Verfahren bei der Anamnese oder bei 
Laboruntersuchungen dadurch unterscheiden, daß 
ihre Erkenntnismöglichkeiten im Hinblick auf geneti- 
sche Dispositionen weitergehend sind. So sind die 


Diagnosemöglichkeiten wesentlich genauer, es kön- 
nen Anlageträgerschaften festgestellt werden sowie 
präsymptomatische Krankheitsdispositionen. Ferner 
sind auch Rückschlüsse auf die genetische Konstitu- 
tion Dritter (Eltem/Kinder) möglich, so daß hier durch 
deren Persönlichkeitsrechte berührt sind. Auch ist 
nicht auszuschließen, daß mit fortschreitendem Wis- 
sen in Zukunft auch Aussagen über Eigenschaften des 
Menschen getroffen werden können, die keinen 
Krankheitswert haben, für den Arbeitgeber aber Aus- 
wahlkriterien darstellen können (z. B. über Charak- 
tereigenschaften oder Intelligenz). 

Schließlich ist zu berücksichtigen, daß bereits die 
vorhandenen gesetzlichen Rahmenbedingungen, die 
auch bei herkömmlichen Gesundheitsuntersuchun- 
gen an Arbeitnehmern auftretenden Probleme im 
Hinblick auf deren verfassungsrechtlich geschützte 
Positionen nur unzureichend erfassen. Mit großer 
Wahrscheinlichkeit wird eine weitere Verbreitung der 
verschiedenen Verfahren genetischer Analysen be- 
stehende Probleme verschärfen. 

Hierzu tritt der Umstand, daß es keine expliziten 
gesetzlichen Regelungen für den Einsatz genetischer 
Analysen gibt und daß es unklar ist, ob bzw. inwieweit 
rechtlich geschützte Interessen der Arbeitnehmer der 
Durchführung solcher Analysen im betrieblichen 
Interesse, im Interesse Dritter oder aus Gründen der 
Fürsorge des Staates entgegenstehen. Aus all diesen 
Gründen wäre gesetzgeberisch Klarheit zu schaffen. 

Hierfür spräche auch das Gebot der Vorsorge. Gerade 
wenn gefordert wird, die sinnvolle Nutzung geneti- 
scher Analysen zu ermöglichen, ist ihre Zulässigkeit 
im Lichte berührter überragender Verfassungspositio- 
nen Betroffener zu prüfen, sowie möglichst klar und 
bereits jetzt zu regeln. 

Dabei wird an verschiedenen Stellen auf den wichti- 
gen Umstand hingewiesen, daß solche Analysen und 
ihre Zulässigkeit nicht isoliert von anderen medizini- 
schen Untersuchungen gesehen werden dürften. In 
rechtliche Überlegungen miteinbezogen werden 
müßten deshalb z. B. das Fragerecht des Arbeitgebers 
allgemein bzw. die medizinischen Untersuchungen 
an Arbeitnehmern insgesamt. 


3.5.2 Generelles Verbot oder Verbot 
mit Erlaubnisvorbehalt? 

Eine gesetzliche Regelung der Nutzung genetischer 
Tests am Arbeitsplatz hätte zwischen Einstellungsun- 
tersuchungen einerseits und arbeitsmedizinischen 
Untersuchungen im Rahmen bestehender Arbeitsver- 
hältnisse andererseits zu differenzieren. Ferner wäre 
zum einen das Fragerecht des Arbeitgebers (bzw. die 
Offenbarungspflicht des Arbeitnehmers) und zum 
anderen die Frage der Zulässigkeit genetischer Ana- 
lysen (und anderer Befunderhebungen) und/oder der 
zulässig zu erhebenden Befunde anzusprechen. 
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Einstellungsuntersuchungen 

Für diesen Bereich besteht ein weitgehender Konsens 
dahingehend, daß arbeitsmedizinische Notwendig- 
keiten für die Nutzung von Chromosomen- und DNA- 
Analysen nur schwer zu erkennen sind. Insofern seien 
diese verzichtbar. Ein grundsätzliches Verbot wäre 
auch von daher vertretbar, als in der Abwägung mit 
einem Zwang für den Arbeitnehmer, seine genetische 
Konstitution im Blick auf potentielle Gefährdungen zu 
offenbaren, das Interesse des Arbeitgebers hieran als 
nachrangig einzustufen ist. Mögliche Nachteile 
gehörten — bei einer solchen Bewertung — zum 
Risiko des Unternehmers und dürften nicht vorsorg- 
lich dem Arbeitnehmer aufgebürdet werden. 


Vorsorgeuntersuchungen 

Ein generelles Verbot genetischer Tests, vor allem von 
Analysen auf DNA-Ebene, müßte deutlich machen, 
inwiefern die Risiken und Mißbrauchsmöglichkeiten 
als so gravierend eingeschätzt werden, daß zukünf- 
tige Chancen präventiv verbaut und wissenschaftlich- 
technische Fortschritte eng reglementiert würden. 
Eine solche Abwägung dürfte besonders umstritten 
sein. 

Ein möglicherweise konsensfähigeres Orientierungs- 
prinzip für die politische Diskussion und das gesetz- 
geberische Tätigwerden wäre insofern das gesetzli- 
che Verbot mit Erlaubnisvorbehalt. Eine Rechtferti- 
gung für eine Ausnahme vom Verbot könnte vor allem 
dann gegeben sein, wenn eine Nutzung bestimmter 
Testmöglichkeiten bei der Untersuchung an Arbeit- 
nehmern zwingend zum Schutz Dritter geboten ist. 
Aber auch die Schutzpflicht des Staates könnte es als 
erforderlich erscheinen lassen, ggf. zum Zwecke des 
Arbeitsschutzes genetische Analysen vorzuschreiben. 
U.U. ins Auge gefaßte Ausnahmen sollten nach Mög- 
lichkeit auf einen Konsens zwischen allen Beteiligten, 
den Tarifparteien, der Arbeitsmedizin und den 
Berufsgenossenschaften aufbauen. Ein solcher Kon- 
sens könnte sich daran orientieren, daß nur für 
bestimmte Tätigkeitsbereiche spezifizierte Testme- 
thoden zugelassen bzw. vorgeschrieben würden. Dies 
könnte unter Berücksichtigung der Möglichkeiten 
alternativer Methoden und des Standes von Wissen- 
schaft und Technik erfolgen. 

Diskussionswürdig sind auch prozedurale Regelun- 
gen. Mit ihnen würden auf betrieblicher Ebene fle- 
xible Konfliktlösungsmechanismen geschaffen und 
starre Entweder-Oder-Entscheidungen umgangen. 
Danach wären (bestimmte) genetische Analysen 
grundsätzlich zugelassen. Es könnte aber bei Konflik- 
ten ein Einigungsverfahren in Gang gesetzt werden, 
um dadurch problematische Entwicklungen zu erken- 
nen und zu beherrschen (ähnlich der Einigungsstelle 
gemäß Betriebsverfassungsgesetz). Es könnte so auch 
geregelt werden, daß bestimmte genetische Analysen 
außerhalb des Betriebes durchgeführt werden kön- 
nen, wenn dies in einer bestimmten Weise organisiert 
und Qualitätsstandards garantiert werden. 

Alle zu diskutierenden Regelungen müßten auch die 
Frage beantworten, ob ein Arbeitnehmer berechtigt 


sein sollte, von sich aus das Ergebnis eines geneti- 
schen Tests vorzulegen — insbesondere bei einem 
Verbot solcher Tests. 

Es wird ein breiter Konsens — auch bei einer sehr 
restriktiven Regelung — aber nur schwer zu erreichen 
sein. Denn auch dann wird geltend gemacht werden, 
daß die Nutzung genetischer Tests für den einzelnen 
Arbeitnehmer besser außerhalb der Arbeitsbeziehun- 
gen zu ermöglichen sei. 


3.5.3 Präzisierung des Fragerechts 
des Arbeitgebers 

Eine zentrale Regelungsoption wäre, eine ge- 
wünschte Begrenzung des Fragerechts in das BGB 
(§ 611 ff.) aufzunehmen. 

Grundsätzlich könnte hier festgelegt werden, welche 
Befunde erhoben werden dürfen und welche nicht. 
Beispielsweise könnte vorgesehen werden, alle 
Untersuchungen zu verbieten, die nicht auf die Dia- 
gnose bereits symptomatisch in Erscheinung getrete- 
ner oder unmittelbar bevorstehender arbeitsplatzrele- 
vanter Erkrankungen gerichtet sind. Soweit Untersu- 
chungen hiernach unzulässig sind, dürften auch die 
Ergebnisse früherer Untersuchungen nicht, auch nicht 
mit Zustimmung des betroffenen Arbeitnehmers, her- 
angezogen und verwertet werden. 

Ferner könnte festgelegt werden, daß jede Untersu- 
chung aufgrund des Fragerechts des Arbeitgebers der 
Einwilligung des Arbeitnehmers bedarf. Dies gälte 
auch für die Weitergabe der Untersuchungsergeb- 
nisse. An Form und Inhalt der Einwilligung wären 
bestimmte Anforderungen zu stellen (z. B. Schriftlich- 
keit, Aufklärung, Widerrufbarkeit). 

Weitergehend und ergänzend könnte daran gedacht 
werden, sicherzustellen, daß Einstellungsuntersu- 
chungen nicht von Betriebsärzten durchzuführen 
sind. Obwohl tatsächlich gang und gäbe, erstreckt 
sich der Aufgabenbereich der Betriebs- oder Werks- 
ärzte eigentlich nicht auf die Vornahme von Einstel- 
lungsuntersuchungen. Deshalb läge es nahe, dies 
festzuschreiben. So wäre gewährleistet, daß auch eine 
informelle Weitergabe von unzulässigen Informatio- 
nen ausgeschlossen wird. 

Hinsichtlich einer tatsächlichen Durchsetzung von 
Arbeitnehmerrechten werden verschiedene Vor- 
schläge artikuliert: 

— Ein Einstellungsanspruch für den Fall unzulässiger 
Erhebung von Gesundheitsdaten wird hin und 
wieder erwogen, überwiegend aber wegen der 
Vertragsabschlußfreiheit des Arbeitgebers abge- 
lehnt. 

— Häufig spricht man sich statt dessen für eine 
strafrechtliche Sanktion bzw. ein Bußgeld für den 
Fall einer Verletzung der Grenzen des Fragerechts 
aus. Ob dies geeignet ist, die Rechte des Arbeit- 
nehmers tatsächlich und wirksam zu schützen, sei 
dahingestellt. 

— In diesem Zusammenhang ist eine weitere Rege- 
lungsoption zu erwähnen. Danach dürfte der 
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Axbeitgeber von den Ergebnissen einer Gesund- 
heitsuntersuchung nicht den Abschluß des Ar- 
beitsvertrages, sondern nur dessen rechtliches 
Wirksamwerden abhängig machen. Ein so auf- 
schiebend bedingter Vertrag würde einerseits die 
Vertragsabschlußfreiheit des Arbeitgebers nicht 
einschränken, da dieser nicht gehindert wird, den 
Arbeitsvertrag von der Durchführung einer zuläs- 
sigen Gesundheitsuntersuchung abhängig zu ma- 
chen. Auf der anderen Seite ist der Arbeitnehmer 
vor der Erhebung unzulässiger Gesundheitsdaten 
geschützt. Er kann im arbeits gerichtlichen Verfah- 
ren den Einwand der Unzulässigkeit der erstrebten 
Untersuchung erheben. 

Abschließend ist noch darauf hinzuweisen, daß die 
Vorschriften des BGB nicht auf die öffentlich-rechtlich 
ausgestalteten Dienstverhältnisse von Beamten an- 
wendbar sind. Wollte man Eignungsuntersuchungen 
unter Nutzung genetischer Analysen begrenzen, 
wären entsprechende Normen in Bundes- und Lan- 
desbeamtengesetzen zu schaffen. 


3.5.4 Regelung obligatorischer 

Eignungs/Vorsorgeuntersuchungen 
auf der Grundlage einer Norm 

Solche Untersuchungen sollen dem Schutz des Arbeit- 
nehmers oder Dritter vor arbeitsplatzbedingten 
Gefahren dienen. Sie resultieren aus der Fürsorge- 
pflicht des Staates. Ein generelles Verbot der Feststel- 
lung genetischer Dispositionen mit Relevanz für den 
Arbeitsschutz bedeutete, die Rechte der zukünftigen 
Arbeitnehmer auf Kenntnis der von dem zukünftigen 
Arbeitsplatz ausgehenden Gefahren zu beschneiden. 
Die staatliche Fürsorgepflicht könnte dadurch verletzt 
sein. Freilich kann geltend gemacht werden, daß es 
dem Arbeitnehmer imbenommen bleibt, nach eigener 
Wahl eine Untersuchung außerhalb arbeitsrechtlicher 
Beziehungen vornehmen zu lassen. 

Erachtet man eine Nutzung genetischer Tests am 
Arbeitsplatz grundsätzlich für sinnvoll und geboten, 
käme eine Reihe von Überlegungen zum Tragen, die 
die Frage der Zulässigkeit bzw. die Forderung einer 
zurückhaltenden Nutzung betreffen. 

— Zunächst wäre erwägenswert, begrifflich klar die- 
jenigen Befunde zu benennen, die für zulässig/ 
unzulässig erachtet werden. So wäre denkbar, nur 
Untersuchungen zuzulassen, die auf die Diagnose 
symptomatisch in Erscheinung getretener oder 
unmittelbar bevorstehender Erkrankungen mit 
Arbeitsplatzrelevanz gerichtet sind. 

— Weiter könnte festgelegt werden, daß Erstuntersu- 
chungen und Vorsorgeuntersuchungen geneti- 
sche Dispositionen auch nur erfassen dürfen, 
soweit dies in einer Rechtsnorm ausdrücklich vor- 
gesehen ist. Durch eine solche Regelung wäre 
sichergestellt, daß eine Untersuchung genetischer 
Dispositionen nur dann erfolgen kann, wenn der 
Gesetzgeber eine solche Untersuchung aufgrund 
der ihm obliegenden Fürsorgepflicht für erforder- 
lich hält. 


— Ferner könnte bestimmt werden, daß die zur 
Untersuchung genetischer Dispositionen ermäch- 
tigende Spezialvorschrift auch die Art der einzu- 
setzenden Testverfahren regelt. Damit wäre 
sicherzustellen, daß nur wissenschaftlich aner- 
kannte Testmethoden eingesetzt werden. Dadurch 
wäre es auch möglich, jeweils abzuwägen, ob 
herkömmliche Untersuchungsverfahren ausrei- 
chen oder genetische Untersuchungsmethoden 
Anwendung finden sollen. Eine Festlegung auch 
der Testmethoden auf gesetzlicher Ebene bekräf- 
tigte, daß die Erhebung genetischer Befunde 
ultima ratio sein und der Gedanke des objektiven 
Arbeiterschutzes Priorität haben sollte. § 708 RVO 
wäre daher entsprechend zu ergänzen. 

Bei der Festlegung, ob und welche Tests eingesetzt 
werden, sollte das spezifische Fachwissen der mit 
der Materie befaßten Gremien, z. B. aus der 
Arbeitsmedizin oder den Berufsgenossenschaften 
herangezogen werden. Entsprechende Verfahren 
wären zu erwägen. 

Soweit genetische Tests im Einzelfall zugelassen 
werden, könnte die Durchführung der Untersu- 
chungen den Betriebs- bzw. Werksärzten überlas- 
sen bleiben, da diese mit den Verhältnissen am 
jeweiligen Arbeitsplatz am besten vertraut sind. 

— Eine gesetzliche Regelung könnte ferner sicher- 
stellen, daß Vorsorgeuntersuchungen, soweit sie 
nicht dem Schutz besonders gefährdeter Dritter 
dienen, nur mit Einwilligung der betroffenen 
Arbeitnehmer durchgeführt werden. Dabei wäre 
die Einwilligung unter genauer Aufklärung über 
die einzusetzenden Tests sowie die zu erhebenden 
Befunde zu erteilen. Eine pauschale Einwilligung 
reichte insoweit nicht aus. 


3.5.5 Datenschutzrechtliche Maßnahmen 
Einstellungsuntersuchungen 

Geht man von einer Regelung aus (s. o.), nach der nur 
Befunde erhoben werden, die auf bereits symptoma- 
tisch in Erscheinung getretene oder unmittelbar 
bevorstehende Erkrankungen gerichtet sind, wären 
Befürchtungen, die Feststellung von Anlagen würde 
die Persönlichkeitsrechte des Arbeitnehmers nach- 
haltig beeinträchtigen, weitgehend gegenstandslos. 
Zudem bestünden nur geringe Mißbrauchsgefahren 
hinsichtlich der erhobenen Daten, weil die Einstel- 
lungsuntersuchungen von externen Arbeits- oder All- 
gemeinmedizinem durchgeführt werden sollen. Inso- 
fern fehlt es an einer Verbindung zwischen Arbeitge- 
ber und untersuchendem Arzt. Die bestehenden 
Regelungen, vor allem die ärztliche Schweigepflicht 
und die Sicherung der Krankenunterlagen reichten 
vermutlich zum Schutz der persönlichen Daten aus. 
Der Arbeitgeber erhielte nur den Befund „geeignet" 
oder „nicht geeignet", nicht aber die erhobenen 
Daten. 

Eine Vemichtungsregelung für die erhobenen Proben 
bzw. die hieraus hervorgehenden Befunde wäre 


61 




Drucksache 12/7094 Deutscher Bundestag — 12. Wahlperiode 


angesichts der geringen Mißbrauchs gefahren unan- 
gemessen. 

Unterstellt man die bereits jetzt überwiegend geübte 
Praxis bei Eignungsuntersuchungen im öffentlichen 
Dienst, könnte auf der Ebene des Bundes- bzw. der 
Landesbeamtengesetze festgeschrieben werden, Eig- 
nungsuntersuchungen durch Amtsärzte durchführen 
zu lassen. Dadurch wäre eine einheitliche Handha- 
bung gewährleistet. 

Ein Bedürfnis, die erhobenen Daten aufzubewahren, 
besteht im Rahmen amtsärztlicher Untersuchung 
dann nicht, wenn die Einstellung oder Nichteinstel- 
lung des Beamtenanwärters rechtskräftig ist. Es könn- 
ten daher entsprechende Vemichtungsregelungen 
vorgeschrieben werden. In Betracht käme allenfalls 
der Erhalt der Daten in anonymisierter Form für 
Zwecke der allgemeinen Gesundheits Vorsorge oder 
der Forschung. 


Eignungs- und Vorsorgeuntersuchungen 

Häufig werden bei Eignungs- und Vorsorgeuntersu- 
chungen, die den Betriebsärzten obliegen, erhebliche 
datenschutzrechtliche Probleme gesehen. Zwar un- 
terliegt auch der Betriebsarzt der ärztlichen Schwei- 
gepflicht. Dennoch läßt sich wegen der engen Verbin- 
dung zwischen Arbeitgeber und Betriebsarzt ein Miß- 
brauch nicht gänzlich ausschließen. Zudem erfüllen 
Vorsorgeuntersuchungen ihren Zweck, auch auf die 
objektiven Arbeitsbedingungen zum Schutz der 
Arbeitnehmer einzuwirken, nur dann, wenn der 
Betriebsarzt seine erlangten Erkenntnisse über 
Gefahren am Arbeitsplatz an den Arbeitgeber weiter- 
leitet. Insofern werden stets Probleme bleiben. 

Will man trotz möglicher Mißbräuche dennoch nicht 
auf entsprechende Vorsorgeuntersuchungen verzich- 
ten, wäre ein Ansatzpunkt, den Einsatz genetischer 
Untersuchungen auf solche Befunde zu begrenzen, 
die im Interesse des Arbeitnehmers bzw. des objekti- 
ven Arbeiterschutzes tatsächlich zwingend erforder- 
lich sind. 

Dabei käme in Frage, die Beurteilung der Erforder- 
lichkeit in die Kompetenz der Betriebsärzte und/oder 
Berufsgenossenschaften zu verweisen. Konsequenter 
und auch aus datenschutzrechtlichen Erwägungen 
heraus angemessener wäre allerdings eine Regelung 
durch den Gesetzesgeber. 


3.5.6 Stärkung der Prinzipien des objektiven 
Arbeitsschutzes 

Der Arbeitsmedizin kommt primär die Funktion zu, 
den „objektiven Arbeitsschutz“ zu fördern. Durch 
arbeitsmedizinische Untersuchungsergebnisse soll 
die Voraussetzung für die Einführung neuer sicherer 
Arbeitsverfahren, für technische Arbeitsschutzmaß- 
nahmen oder unschädliche Ersatzstoffe geschaffen 
werden. Erst im Anschluß an derartige Maßnahmen 
wäre der „subjektive Arbeitsschutz“ (z. B. durch 
Befristungen, Umsetzungen) zu berücksichtigen. 


Durch spezifische Regelungen wäre darauf hinzuwir- 
ken, daß die primäre Funktion der Arbeitsmedizin — 
die Verbesserung des objektiven Arbeitsschutzes — 
trotz der künftig auch durch die genetischen Analysen 
weiter zunehmenden Möglichkeiten des subjektiven 
Arbeitsschutzes (Eignungsklassifizierung) nicht ent- 
wertet wird. Sonst wäre die wahrscheinliche Folge, 
daß zwischen den Arbeitnehmern eine verstärkte 
Selektion stattfindet, ohne daß die betreffenden 
gesundheitsschädlichen Arbeitsbedingungen beho- 
ben werden müßten. 

Regelungsinstrumente bietet augenblicklich z. B. das 
Arbeitssicherheitsgesetz, in welchem auch die be- 
triebsärztlichen Aufgaben definiert sind. Hinzu 
kämen noch mögliche Regelungen im Betriebsverfas- 
sungsgesetz und durch Tarifverträge bzw. Betriebs- 
vereinbarungen. Weitere Möglichkeiten böten sich im 
Zusammenhang mit der Neuordnung des gesamten 
Arbeitsrechts an. Unabhängig vom Regelungsort, 
wären drei Kriterien der Stärkung des objektiven 
Arbeitsschutzes besonders erwägenswert. 


Expositions- vor Dispositionsanalysen 

Die zentrale Aufgabe des Betriebsarztes ist die Beur- 
teilung des Arbeitsplatzes unter Anwendung von 
Methoden und Instrumenten der Expositionsmes- 
sung. Ihre erste Konsequenz müßten Verbesserungen 
des objektiven Arbeitsschutzes sein, wodurch die 
quantitative Bedeutung individualgenetischer Risiko- 
konstellationen erheblich eingeschränkt werden 
könnte. 


Ersatzstoffe 

Zum Primat des objektiven Arbeitsschutzes gehört vor 
allem der Ersatz toxischer Stoffe durch nicht- toxische. 
Zu denken ist beispielsweise an die Arbeitsbedingun- 
gen in der chemischen Industrie und in Unternehmen, 
in denen mit polyzyklischen Kohlenwasserstoffen 
gearbeitet wird (z. B. Kokereien). Ersatzstoffe sind 
allerdings in bestimmten Fällen nicht denkbar, so daß 
für deren Eliminierung (als oberstem Ziel) oder Mini- 
mierung technische und ökonomische Aspekte zu 
berücksichtigen sind und entsprechende Übergangs- 
lösungen zu finden wären. 


Begleitende arbeitsmedizinische Betreuung 

Bei einer möglichen Überwindung des starren Beur- 
teilungssystems von „Eignung" und „Nichteignung" 
wäre darüber hinaus, hinsichtlich des Einsatzes von 
genetischen Analysen, eine neue Form der arbeitsme- 
dizinischen Betreuung, eine gezieltere Begleitung der 
Menschen im Arbeitsprozeß wünschenswert. Analog 
zu anderen Anwendungsfelder genetischer Analysen 
wäre auch in der Arbeitsmedizin eine verstärkte 
Beratung der Betroffenen zu gewährleisten. Hier wäre 
die prinzipielle Frage nach der Rolle des Betriebsarz- 
tes oder — ggf. alternativ — eines externen Arztes 
aufzuwerfen (s. 5.4). 
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3.5.7 Herausnahme der Durchführung genetischer 
Tests aus den arbeitsrechtlichen Beziehungen 

Genetische Tests können grundsätzlich den Gesund- 
heitsinteressen der Arbeitnehmer dienlich sein. Um 
diese Möglichkeit nutzbar zu machen, der Einbin- 
dung der Betriebsärzte in das jeweilige Unternehmen 
aber Rechnung zu tragen, wäre abzuwägen, ob gene- 
tische Analyse aus deren Zuständigkeit herausge- 
nommen und von unabhängigen Ärzten durchgeführt 
werden sollen. Diese Frage wird auch hinsichtlich 
einer begleitenden Beratung und arbeitsmedizini- 
schen Betreuung im Zusammenhang mit genetischen 
Tests akut. Für die Heranziehung eines externen, 
unabhängigen Arztes spricht die unbelastete Vertrau- 
ensbeziehung zwischen dem zu untersuchenden 
Arbeitnehmer und dem Arzt. Genetische Untersu- 
chungen in der betriebsärztlichen Zuständigkeit lie- 
fern weitgehende Informationen, die in die Entschei- 
dung des Arbeitgebers über Einstellung und Eignung 
eingehen. Eine neutrale, von betriebswirtschaftlichen 
und unternehmerischen Erwägungen und Rücksich- 
ten möglichst unabhängige Interpretation der ge- 
sundheitlichen Verfassung, der eventuellen Folgen 
und der gegebenenfalls notwendigen Veränderungen 
oder Therapien wäre durch externe Ärzte sicherlich 
besser gewährleistet. 

Hingegen sind Betriebsärzte besser in der Lage, die 
konkreten Arbeitsbedingungen, das Arbeitsumfeld 
und die möglichen Expositionen (auch bei anderen 
Arbeitnehmern des Untemehmes) aufgrund ihrer 
Erfahrungen einzuschätzen und eventuelle Konse- 
quenzen vorzuschlagen. 

Eine denkbare Option wäre, bei bestimmten Untersu- 
chungen und Konstellationen die Hinzuziehung eines 
zweiten, externen Arztes bei genetischen Analysen. 
Die definitive Entscheidungskompetenz wäre dann zu 
klären (Diagnose, Schlußfolgerung) oder ein alterna- 
tives Verfahren festzulegen. So wären gleichberech- 
tigte Stellungnahmen und Empfehlungen denkbar. 
Dem externen Arzt stünde beispielsweise die Inter- 
pretation der Befunde zu, und der Arbeitsmediziner 
könnte die entsprechenden Bezüge zum Arbeitsplatz 
herstellen und mit dem Arbeitnehmer erörtern. Dann 
würden dem Arbeitnehmer Handlungsmöglichkeiten 
als Grundlage für eine freie und verantwortliche 
Entscheidung aufgezeigt. 


4. Private Versicherungen 

4.1 Derzeitiger Stand der Anwendung 

4.1.1 Testmöglichkeiten und Diskussion über ihre 
Nutzung 

DNA-analytische Untersuchungen werden augen- 
blicklich bei Versicherungsabschlüssen von privaten 
Versicherern offensichtlich weder gefordert noch 
genutzt. Ihre zukünftige Bedeutung wird von diesen 
als eher gering angesehen, eine selektive Nutzung 
aber auch nicht ausgeschlossen. 

Grundsätzlich kommen für eine Nutzung im Versiche- 
rungswesen alle Tests in Frage, welche durch die 


medizinische Forschung zur routinemäßigen Anwen- 
dung entwickelt sind. In der Diskussion über die 
mögliche spezifische Nutzung bei Versicherungsab- 
schlüssen sind sowohl vorliegende Tests auf monogen 
bedingte (z. B. Chorea Huntington) als auch — eher 
spekulativ — auf polygen bedingte, weitverbreitete 
Krankheiten oder Anfälligkeiten wie z. B. Diabetes 
mellitus, Alzheimer oder Neigung zu Alkoholismus. 

Bereits heute werden unter bestimmten Vorausset- 
zungen Erbrisiken als risikoerheblich von (Lebens-) 
Versicherungen berücksichtigt. Dies geschieht z. B. 
im Zusammenhang mit und veranlaßt durch eine 
Familienanamnese. Aus Kreisen der Versicherungs- 
wirtschaft ist aber allgemein zu hören, daß DNA- 
Analysen bei Abschluß von Kranken- und Lebensver- 
sicherungen augenblicklich nicht genutzt würden. 
Ferner soll es keine versicherungsmedizinischen For- 
schungseinrichtungen geben, die einschlägig tätig 
sind. Bestehende Prognosetechniken der Risikoprü- 
fung sind nach Ansicht der Versicherungs Wirtschaft 
ausreichend. Gleichwohl wird man die Haltung der 
Versicherungen als „abwartend" und offen charakte- 
risieren können: Die Möglichkeit einer Nutzung soll 
nicht verbaut werden — und sie wird auch debattiert. 
Vor allem wird über die Nutzung der Ergebnisse 
genetischer Tests, die anderen Orts vorliegen (Ärzte, 
Humangenetische Institute), nachgedacht. Ziel ist 
insbesondere die Vermeidung besonders hoher Versi- 
cherungsrisiken durch Versicherungsnehmer, die um 
genetisch bedingte schwere Krankheiten wissen, 
diese aber nicht offenbaren. 

Aus einer Reihe von Gründen ergibt sich, daß die Tür 
zu einer zukünftigen Nutzung genetischer Analysen 
noch durchaus offen ist: So ist deren Verwendung 
durch privatwirtschaftliche Versicherer augenblick- 
lich nicht als grundsätzlich unzulässig einzustufen, 
obwohl verfassungsrechtliche Bedenken angezeigt 
sind.Es muß ferner als grundsätzlich legitim angese- 
hen werden, daß Versicherer Risiken angemessen 
bewerten und Kosten begrenzen wollen und hierzu 
genetische Tests nutzen. Auch die Versichertenge- 
meinschaft ist interessiert daran, Kosten niedrig zu 
halten, so daß Tests diesem Interesse entgegenkämen. 
Es sind schließlich Fälle möglich, in denen sich aus 
deren Nutzung versicherungstechnische Vorteile für 
den Versicherten ergeben können: Es wäre denkbar, 
daß mit bisherigen Methoden der Risikoprüfung nur 
unsicher prognoslizierbare Krankheiten oder Anfäl- 
ligkeiten in Zukunft durch genanalytischen Nachweis 
ausschließbar sind. In diesem Fall hätte der Versiche- 
rungsnehmer keinen Risikozuschlag mehr zu zah- 
len. 

Obwohl also einerseits — im Blick auf wissenschaftli- 
che Entwicklung und Interessenlagen — ein Feld zur 
Nutzung vorbereitet ist, wird man in absehbarer Zeit 
nur mit einer eher schwachen Entwicklungsdynamik 
rechnen müssen: Neben Gesichtspunkten der Risiko- 
kalkulation, die den Versicherern eine ausgedehnte 
Nutzung von genetischen Tests als nicht profitabel 
erscheinen lassen, ist es insbesondere das anerkannte 
Recht auf informationeile Selbstbestimmung, das 
Grenzen der Anwendung setzt: Danach kann es nicht 
als zulässig gelten, daß ein Versicherter seine Persön- 
lichkeitssphäre in unzumutbarer Weise offenlegen 
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muß oder daß er gezwungen wird, von seinen geneti- 
schen Veranlagungen Kenntnis zu nehmen (Recht auf 
Nichtwissen). 

In der politischen und rechtswissenschaftlichen Dis- 
kussion herrscht zwar keine Einigkeit über rechts- 
politische und gesetzgeberische Konsequenzen. Es 
wird aber mehrheitlich — wegen des Rechts auf 
Schutz der Persönlichkeit — der „Ausforschung" der 
genetischen Anlagen des Antragstellers durch die 
Versicherer eine Absage erteilt. In gesetzlich genau 
zu definierenden, eng gefaßten Grenzen aber werden 
Genomanalysen als Voraussetzung für einen Ver- 
tragsabschluß bei Krankenversicherungen von eini- 
gen als zulässig angesehen. Dies gilt auch für die 
Mitteilungspflicht des Versicherungsnehmers über 
ihm bekannte genetisch bedingte Risiken. 

Im Zusammenhang mit dem Abschluß von Lebensver- 
sicherungen wird z. B. argumentiert, daß genetische 
Analysen grundsätzlich zulässig seien. Ihre Grenzen 
— so eine Überlegung — sollten sie aber darin finden, 
daß auftretende Daten nur für diese Zwecke genutzt 
werden (und nicht z. B. für andere Versieh erungs- 
zweige des Versicherers oder anderer Versicherer). 


4.1.2 Rechtliche Rahmenbedingungen 

Der Versicherer darf den Antragsteller nach Umstän- 
den, „die für die Übernahme der Gefahr erheblich 
sind", fragen. Nach § 16 Abs. 1 Satz 1 Versicherungs- 
vertragsgesetz (WG) ist eine Person, die freiwillig 
einen Vertrag abschließen will, verpflichtet, alle 
gefahrenerheblichen Umstände anzuzeigen bzw. sei- 
nen Arzt von der Schweigepflicht zu entbinden. 
Befunde einer entsprechenden genetischen Analyse, 
die der Antragsteller kennt, könnten als ein solcher 
Umstand angesehen werden. Verweigert ein Antrag- 
steller entsprechende Fragen nach § 16 WG bzw. die 
Entbindung des Arztes von der Schweigepflicht, wird 
im Regelfall ein Vertrag nicht zustande kommen. Der 
Versicherer kann ferner dann vom Vertrag zurücktre- 
ten, wenn gefahrenerhebliche Umstände schuldhaft 
nicht angezeigt wurden. Dies setzt in der Regel 
voraus, daß danach gefragt wurde. 

Problematisch ist in diesem Zusammenhang, daß 
Versicherungsuntemehmen auf ärztliche Daten auf 
Krankenblättem bzw. elektronischen Datenträgern 
Zugriff nehmen dürfen, um sich über den Gesund- 
heitszustand des Antragstellers Klarheit zu verschaf- 
fen. Dies geschieht durch vorformulierte „ Schwei- 
gepflicht entbindungserklärungen" und die Unter- 
zeichnung einer sogenannten „EDV-Klausel". Weiter 
willigt der Versicherungsnehmer mit der Antragsstel- 
lung auch in die Übermittlung bestimmter Daten an 
die Dateien der Versichemngs verbände ein. 

§ 41 WG gibt den Versicherern die Möglichkeit der 
Beitragserhöhung bzw. Kündigung, wenn Erkrankun- 
gen bei Vertragsabschluß nicht angezeigt wurden — 
auch wenn der Versicherte hiervon nichts wußte. 
Diese Bestimmung hat potentiell Bedeutung für gene- 
tisch(mit-)bedingte Krankheiten. Mittlerweile wird in 
den Verbänden der Privaten Versicherer eine Ver- 
zichtserklärung auf § 41 WG diskutiert. 


Es ist schließlich darauf hinzuweisen, daß — im 
Unterschied zu anderen Bereichen — der Abschluß 
privater Versicherungen freiwillig im Rahmen der 
Privatautonomie erfolgt. Versicherer sind also grund- 
sätzlich befugt, Abschlüsse nach den von ihnen fest- 
gelegten Bedingungen — nach Genehmigung durch 
das Versicherungsaufsichtsamt — zu tätigen. Der 
Bundesgesetzgeber setzt allerdings den Rahmen hier- 
für — und damit für die augenblickliche und zukünf- 
tige Anwendung genetischer Analysen — durch die 
Bestimmungen des Versicherungsvertragsgesetzes. 
Für die Belange des Datenschutzes, die in diesem 
Zusammenhang erhebliche Bedeutung erlangen, sind 
Bundes- und Landesgesetzgeber zuständig. 


4.2 Perspektiven der Nutzung 

Die Konturen einer zukünftigen Nutzung von geneti- 
schen Tests bei privaten Versicherungen sind imdeut- 
lich. Fortschritte bei den Testmöglichkeiten, latent 
vorhandene Interessen und sich wandelnde Rahmen- 
bedingungen sind aber Anlaß genug, über mögliche 
Folgen einer Nutzung nachzudenken. 

Es liegt nicht außerhalb der Rationalität versiche- 
rungsspezifischer Risikoabschätzungen, genetische 
Tests zukünftig direkt einzusetzen oder indirekt zu 
nutzen. Schon monogen bedingte Krankheiten ma- 
chen — obwohl nicht weit verbreitet — einen relevan- 
ten Kostenfaktor bei den Versicherungsleistungen 
aus. Aus der Kenntnis bisher nicht feststellbarer gene- 
tisch mitbedingter Krankheiten mit einem hohen 
Verbreitungsgrad („Volkskrankheiten") aber ergäbe 
sich potentiell eine neue Dimension der Risikobewer- 
tung. 

Es ist deshalb auch nicht selbstverständlich erwartbar, 
daß Versicherungen auf Informationen aus geneti- 
schen Tests, die in anderen Zusammenhängen erho- 
ben wurden, verzichten werden. Insofern müßten sie 
genetische Analysen gar nicht selbst veranlassen. 
Jedenfalls scheint in der Debatte noch unklar zu sein, 
ob — bei weitverbreiteter Nutzung — anderen Orts 
durch Genomanalysen gewonnene Erkenntnisse in 
die Verhandlungen zwischen Versicherer und Versi- 
cherten Eingang finden dürfen. 

Von den Versicherungen wird darauf hingewiesen, 
daß aufgrund wissenschaftlich-technischen Ein- 
schränkungen der Aussagekraft genetischer Progno- 
sen und Kostenerwägungen unter den Bedingungen 
des heutigen Versicherungsmarktes genetische, ins- 
besondere DNA-Analysen ökonomisch (noch) nicht 
interessant seien. Dies gälte insbesondere für multi- 
faktoriell bedingte Krankheitsbilder, bei denen das 
individuelle Verhalten und Umwelteinflüsse eine 
Rolle spielen. 

Es ist aber kaum zu bestreiten, daß der Entwicklungs- 
grad genetischer Tests sich so verändern wird, daß 
immer mehr Krankheiten testbar sein werden, die für 
die Versicherungen von Interesse sind. 

Unter durchaus erwartbaren Bedingungen wie Ver- 
schärfung der Konkurrenz in einem liberalisierten 
EG-Binnenmarkt und steigende Kosten im Gesund- 
heitswesen (die nicht allein durch Beitragserhöhun- 
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gen aufgefangen werden können) würden genetische 
Test attraktiver als bisher: Ihre Nutzung mit dem Ziel, 
um die „guten Risiken" — also insbesondere Jüngere 
und Gesunde — zu werben, wird dann ins Kalkül zu 
ziehen sein. Die Risikoprüfung würde dementspre- 
chend verschärft und das Fragerecht der Versicherun- 
gen intensiver genutzt werden, insbesondere wenn 
sich eine Tendenz zur Deregulierung durchsetzen 
sollte und die Aufsicht des Staates eingeschränkt 
würde. 

Durch eine entsprechende Ausgestaltung von Versi- 
cherungsverträgen gäbe es als Folge weniger „nor- 
male" Risiken und mehr individuelle Risikotarifie- 
rung als bisher. Versicherungsnehmer könnten zu 
präventiven Maßnahmen und frühzeitiger Behand- 
lung veranlaßt werden, so daß sich u. U. die Kosten 
entsprechend senken ließen. Je nachdem könnten 
Rabatte gewährt oder Zuschläge erhoben werden. 
Andererseits würden z. B. bestimmte Risiken, die man 
bisher nicht versichert hat, versicherbar: Risikoperso- 
nen könnten nämlich nachweisen, daß bei ihnen eine 
Krankheit nicht ein treten wird. 

Ein zukünftiges Interesse der Versicherungen an 
umfassender Nutzung genetischer Tests könnte 
Zusammentreffen mit einem Interesse von Versiche- 
rungsnehmern: Auf der Grundlage von Kenntnissen 
über persönliche Risiken könnten diese individuelle 
Verhaltensänderungen oder medizinische, präven- 
tive Maßnahmen ins Auge fassen. Im Blick auf den 
Abschluß von Versicherungen könnten Versiche- 
rungsnehmer ihr Wissen nutzen und versuchen, gün- 
sügere als Normaltarife zu bekommen bzw. den 
Versicherungen einen Anreiz geben, günstige Tarife 
anzubieten. Dies gilt insbesondere bei einer sich 
verschärfenden Konkurrenz unter den Anbietern. 

Im Zuge der Bildung des europäischen Binnenmark- 
tes wird die Versicherungslandschaft vielfältiger wer- 
den. Es ist nicht auszuschließen, daß ausländische 
Versicherungen preiswerte Tests auch für einige der 
häufiger vorkommenden Krankheiten anbieten. In 
den Versicherungsanträgen könnte direkt nach spezi- 
fischen einschlägigen Krankheiten gefragt werden — 
mindestens aber nach durchgeführten genetischen 
Analysen. Wäre dies in der Bundesrepublik nicht 
möglich oder üblich, ist eine Abwanderung von Ver- 
sicherten zu Versicherungen im Ausland — attraktive 
Tarife vorausgesetzt — nicht auszuschließen. 

Der mögliche Trend zu einer zunehmenden Verbrei- 
tung von Gentests als Bestandteil von Versicherungs- 
abschlüssen und ein allgemein wachsendes Bedürfnis 
in der Bevölkerung nach individueller Lebensplanung 
und Vorsorge könnten sich wechselseitig verstärken. 
Die Idee der Vorsorge würde die Attraktivität von 
genetischen Tests steigern und vice versa. In diesem 
Zusammenhang würde wohl auch zunehmend akzep- 
tiert, daß eine individuelle und differenzierte Prä- 
miengestaltung in einer freiheitlichen Gesellschaft 
angemessener sei, als die Idee einer Risikogemein- 
schaft. 

Angesichts der steigenden Kosten im Gesundheitswe- 
sen und gleichzeitiger Verknappung von staatlichen 
Haushaltsmitteln könnte die jetzt bestehende Struktur 
der Versicherungslandschaft, das Nebeneinander 


gesetzlicher und privater Versicherung, in Frage 
gestellt werden. Es könnte eine Entwicklung eintre- 
ten, in der z. B. die gesetzliche Rentenversicherung 
dem einzelnen nicht mehr das bisherige hohe Niveau 
von etwa 70% des Einkommens garantiert, ln einem 
solchen Fall stiege quantitativ und qualitativ die 
Bedeutung der privaten Versicherungen bzw. der 
privaten Vorsorge — und damit auch die der geneti- 
schen Tests. 

Eingebettet in eine solche Tendenz steigender Bedeu- 
tung privater Versicherung käme es zu einer zuneh- 
menden Privatisierung und Individualisierung von 
Risiken. Genetische Tests wandelten sich dement- 
sprechend von einem Randphänomen zu einem struk- 
turellen Merkmal bei der Risikoprüfung vor Abschluß 
von Versicherungen. 


4.3 Chancen und Risiken 

Unterstellt man die Möglichkeit einer zukünftigen 
Nutzung von genetischen Tests im Versicherungsbe- 
reich, wäre mit einer Anzahl problematischer Ent- 
wicklungen zu rechnen. 


4.3.1 Sensible Daten: Schutz der Persönlichkeit, 

Schutz der Versichertengemeinschaft 

Wäre der Versicherungsnehmer in Zukunft in ver- 
stärktem Umfang mit der Situation konfrontiert, vor 
Abschluß eines Versicherungsvertrages, eine geneti- 
sche Analyse dulden zu müssen, wäre der grundrecht- 
lich geschützte (Kem-)Bereich privater Lebensgestal- 
tung berührt: Er wäre gezwungen, von seiner gene- 
tisch bedingten gesundheitlichen Zukunft Kenntnis 
zu nehmen. Damit stellt sich die Frage, ob eine im 
Rahmen der Privatautonomie zulässige genetische 
Analyse gegen das allgemeine Persönlichkeitsrecht 
oder gar gegen die Menschenwürde verstieße. 

Anders stellt sich die Situation dar in Fällen, in denen 
der Versicherer auf anderen Orts gewonnene geneti- 
sche Daten zugreifen möchte, die der Versicherte 
bereits kennt. Aber auch hier ist von einem schützens- 
werten Interesse des Versicherungsnehmers an 
Geheimhaltung seiner persönlichen Daten auszuge- 
hen. 

Eine allgemein zunehmende Nutzung von (ebenfalls 
mit zunehmender Tendenz angebotenen) geneti- 
schen Tests — vor allem bei der post- und pränatalen 
Diagnostik — wird es mit sich bringen, daß in großem 
Umfang sensible Informationen über Erbkrankheiten 
und Dispositionen zu Krankheiten und Anfälligkeiten 
von Personen vorliegen. 

Unterstellt man ferner eine Ausbreitung von privaten 
Labors, die genetische Tests anbieten, sowie eine 
breite Verwendung von „Test-Kits", so kann der 
kontinuierliche Anfall genetischer Daten zu einer 
ambivalenten Situation führen: 

— Einerseits ist anzunehmen, daß die Versicherer 
Zugriff auf versicherungsrelevante Informationen 
nehmen wollen und damit in den Besitz von Daten 
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gelangen, die die geschützte Persönlichkeits- 
sphäre tangieren. 

— Andererseits ist nicht auszuschließen, daß eine 
Situation eintritt, in der die Versicherten über ihren 
augenblicklichen und zukünftigen Zustand mehr 
wissen als die Versicherer. Entsprechend wäre 
damit zu rechnen, daß Versicherungsabschlüsse in 
betrügerischer Weise (z. B. bei Kenntnis einer 
zukünftig sich manifestierenden Krankheit) getä- 
tigt würden. Auch die Solidargemeinschaft der 
Versicherten wäre hierdurch geschädigt. 


4.3.2 Veränderungen von Strukturen und Leistungen 
des Versicherungssystems 

Verschärfte Risikoprüfung, Selektion „schlechter 
Risiken “ 

Es wird häufig vermutet, daß die Versicherungen mit 
den entsprechenden Informationen aus genetischen 
Tests laufend Gesundheitsprognosen und eine indivi- 
duelle Mortalitätskalkulation erstellen und auf dieser 
Basis lebenszeitlich Leistungsvergabe und Prämien 
restriktiv handhaben könnten. Eine mögliche Konse- 
quenz der Anwendung genetischer Tests wäre der 
Ausschluß einer zunehmenden Anzahl von Menschen 
von einem erschwinglichen Versicherungsschutz. 

Der sozialstaatliche Gedanke einer erschwinglichen 
Lebens-, Renten- und Krankenversicherung für jeder- 
mann würde hierdurch verletzt. Betroffene müßten für 
ihre genetische Disposition haften und waren nicht 
nur hierdurch, sondern auch durch den Versiche- 
rungsmarkt benachteiligt. 

Die potentielle Nutzung genetischer Analysen könnte 
es mit sich bringen, daß der Versicherungsbereich 
zunehmend seines Charakters einer Risiko- und Soli- 
dargemeinschaft beraubt würde. Die Verlagerung hin 
zu staatlichen Absicherungssystemen wäre wahr- 
scheinlich: Risikoträger würden von der gesetzlichen 
Versicherung versorgt, die anderen können mit weit- 
aus kostengünstigeren und leistungsstarkeren Ange- 
boten privater Versicherungen rechnen. 

In der privaten Lebensversicherung erfolgt nach 
Gesundheitsprüfungen bisher in 90 % der Fälle eine 
Einstufung mit einem Normalb eitrag, in ca. 5% mit 
einem Beitragszuschlag und in 2% eine Ablehnung 
wegen einer stark verkürzten Lebenserwartung. 
Unterstellt man, daß weniger Risiken als bisher „nor- 
mal" wären, ergäbe sich daraus sukzessive eine 
andere Verteilung bei der Beitragseinstufung und 
zunehmende Fälle von Nicht-Versicherbarkeit. Dies 
könnte mittelfristig — trotz einer attraktiven differen- 
zierteren Risiko beurteilung — auch für die privaten 
Versicherer ungewünschte Konsequenzen haben: Je 
genauer die Risiken abgestuft und je kleiner die 
Gruppen werden, innerhalb derer ausgeglichen wird, 
desto uninteressanter wird die Idee der Versicherung. 
Denn wenn Versicherungen genau berechnen woll- 
ten, wann das künftige Mitglied erkranken oder 
sterben wird und einen kostendeckenden Beitrag 
fordern, wäre aus der Sicht der Versicherten eine 


entsprechende Geldanlage bei der Bank möglicher- 
weise attraktiver. 


Relativierung der Freiwilligkeit, auf gezwungenes 
Wissen, Datenschutz 

Auf der individuellen Ebene wäre das Problem zu 
sehen, daß von Freiwilligkeit bei der Einwilligung in 
einen Gentest als Voraussetzung eines Versiche- 
rungsabschlusses nur noch bedingt gesprochen wer- 
den kann. Freiwilligkeit setzt nämlich Entscheidungs- 
altemativen und Ausweichmöglichkeiten voraus. Die 
Einwilligung wird fiktiv, wenn der potentielle Versi- 
cherungsnehmer im Falle seiner Weigerung, einen 
Test durchführen zu lassen, mit einer Ablehnung 
seines Antrags zu rechnen hat. Dazu kommt, daß 
aufgrund der zentralen Speicherung von abgelehnten 
Anträgen, ein Ausweichen auf andere Versicherun- 
gen kaum möglich wäre. Eine gewissermaßen „er- 
zwungene Freiwilligkeit" läge auch dann vor, wenn 
eine Risikoperson Versicherungsschutz nur noch 
erlangen kann bei erhöhten Versicherungsbeiträ- 
gen. 

Dadurch aber, daß die Entschließungsfreiheit des 
einzelnen erheblich eingeschränkt ist, wird auch eine 
Einwilligung in einen genetischen Test problema- 
tisch. Sie kann nicht ohne weiteres als Rechtfertigung 
für die Durchführung von entsprechenden Diagnosen 
— und damit die Einschränkung des Rechts auf 
Nichtwissen — angeführt werden. 

Weiter wäre zu berücksichtigen, daß sich der einzelne 
nach einer entsprechenden Untersuchung bzw. der 
Nutzung von Ergebnissen bei Abschluß einer Versi- 
cherung zwangsläufig mit dem Wissen um eine Dis- 
position für eine Krankheit oder Anfälligkeit konfron- 
tiert sieht — die aber möglicherweise nicht manifest 
werden muß. Er kann dadurch in eine psychische 
Zwangslage geraten, die seine weitere Lebenspla- 
nung und -führung belastet. 

Mit der zukünftigen Anwendung genetischer Tests für 
die mit einem Vertragsabschluß und der Vertrags- 
sowie Leistungsgestaltung verbundene individuelle 
Risikobestimmung ist die Gefahr einer fundamentalen 
Einschränkung des (auch informationeilen) Selbstbe- 
stimmungsrechts der Versicherten verbunden. Dies 
auch, weil die Vertraulichkeit der Daten nur schwer zu 
wahren sein wird: Zum einen würden ggf. Proben von 
allen Familienmitgliedern genommen, um die Frage 
der Erblichkeit genau zu klären. Zum anderen ist zu 
erwarten, daß zunehmend auch Dritte die Daten 
kennen wollen, seien es die Gesundheitsbehörden, 
Versicherungsgesellschaften oder Arbeitgeber, mög- 
licherweise sogar der zukünftige Ehepartner. Das 
bedeutete eine steigende Diskriminierungsgefahr für 
entsprechend gefährdete Personenkreise. 


Belastung des sozialen Sicherungssystems und der 
Gesundheitspolitik 

Für Sozialpolitik und Gesundheitswesen insgesamt 
muß das Problem gesehen werden, daß das bisher von 
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Versicherungen, Staat und Leistungsinstanzen ge- 
meinsam getragene gesundheitspolitische Ziel, mit 
der Nutzung epidemiologischer und medizinischer 
Daten die Gesundheit der Bevölkerung zu verbessern, 
unterminiert werden könnte. Die Nutzung geneti- 
scher Daten kann zwar die krankheitsbezogenen 
Kosten für die Versichertengemeinschaft reduzieren, 
eine Senkung des Krankenstandes wäre damit aber 
nicht erreicht. In Zukunft könnte in einem Teil des 
Gesundheitswesens die paradoxe Situation eintreten, 
daß aufgrund der zur Feststellung einer Krankheit 
bzw. einer Disposition hierfür vor genommenen Dia- 
gnostik die betreffenden Personen nicht mehr medizi- 
nisch versorgt, sondern vom Versicherungsschutz 
ausgeschlossen werden oder nur aufgrund erhöhter 
finanzieller Aufwendungen Zugang finden. Auch 
würde das Verhältnis zwischen Arzt und Patient 
belastet. 

Trotz des Fehlens individueller Risikokalkulation 
wären auch für die gesetzliche Sozialversicherung 
und sozialpolitische Entscheidungen Kostenreduktio- 
nen interessant. Das heißt, prinzipiell bestünde auch 
für sie keine Schranke, sondern eher eine Reihe von 
Motiven, Testergebnisse in ähnlicher Richtung zu 
nutzen, wie es für die privaten Versicherungen dis- 
kutiert wird: z. B. im Zusammenhang mit recht- 
lich begründeter Einwirkung auf die Versicherten 
hinsichtlich ihrer Lebensführung und Familienpla- 
nung. 

Statt zu einer verschärften Risikoprüfung könnten die 
Träger der gesetzlichen Gesundheits- und Rentenver- 
sicherung zu Maßnahmen greifen, die auf Prävention 
zielen und eine Art „Pflicht zur Gesundheit“ konsti- 
tuieren. Schon jetzt sind die Versicherten „mitverant- 
wortlich" (§ 1 Satz 2 SGB V) für ihre Gesundheit. 
Hiermit sind Anknüpfungspunkte im Blick auf Eigen- 
beteiligung, Zuschläge, Begrenzung des Leistungska- 
talogs und Verpflichtung zu Früherkennungsuntersu- 
chungen gegeben. 

Ansätze für solche Auflagen und für die stär- 
kere Verpflichtung des Versicherungsnehmers zur 
Änderung von Verhalten als Voraussetzung für 
die Leistungserlangung gibt es also bereits. Un- 
terstellt man die Möglichkeit eines Strukturwan- 
dels weg von der Idee des Risikoausgleichs hin zur 
Individualisierung von Risiken, wäre der „Zwang 
zur Prävention" für den einzelnen voraussehbar. 
Genetische Untersuchungen würden dann eine 
Rolle spielen, die sie im Kontext des heutigen deut- 
schen Versicherungssystems selbstverständlich nicht 
spielen könnten. 

Trotz einer Vielzahl von Bedenken, die bereits heute 
gegen genetische Analysen im Gesundheits- und 
Versicherungssystem vorgebracht werden, dürften 
die Möglichkeiten der genetischen Prognose verstärkt 
eine Diskussion darüber mit sich bringen, ob nicht 
(dennoch) ein berechtigtes staatliches Interesse an der 
Kenntnis entsprechender Daten gegeben ist, das 
gegen das individuelle Recht auf Nichtwissen abzu- 
wägen wäre. 


4.3.3 Probleme der Prognose/Qualitätskontrolle 

Auch für Versicherungen ist die größtenteils unsi- 
chere prognostische Aussagekraft von Tests ein Pro- 
blem. Zudem ist eine genetische Prädisposition nur 
ein Faktor in der Entstehung verbreiteter Krankheits- 
bilder und determiniert weder Sicherheit und Zeit- 
punkt ihres Ausbruchs noch die Schwere der Krank- 
heit. Die Behandlungsmöglichkeiten und -kosten sind 
ebenfalls unklar. Versicherungsmedizinische Krite- 
rien für eine Verwendung der zunehmenden Test- 
möglichkeiten sind nicht in Sicht. 

Für Versicherungen ist das Problem der Zuverlässig- 
keit der Tests noch in anderer Hinsicht relevant: 
Labors werden Tests durchzuführen in der Lage sein, 
lange bevor ihre Diagnosen oder deren prognosti- 
schen Qualitäten evaluiert werden können. Da gleich- 
zeitig die Testmethoden immer billiger werden, wird 
sich die Ausweitung von Tests schwer kontrollieren 
lassen. In diesem Zusammenhang ist auch zu berück- 
sichtigen, daß es bei Labors, die von Nichtärzten 
geleitet werden, keine Qualitätskontrolle auf der 
Grundlage des Standesrechts gibt. 


4.4 Allgemeine Überlegungen zur 
politisch-rechtlichen Regelung 

Erwägungen zur Notwendigkeit und Ausgestaltung 
von Regelungen des Einsatzes genetischer Tests im 
privaten Versicherungswesen hätten im wesentlichen 
zu prüfen, inwiefern zentrale Prinzipien der Freiwil- 
ligkeit und des Rechts auf Nichtwissen berührt oder 
beeinträchtigt wären. Auch wäre zu berücksichtigen, 
ob und inwiefern eine verbreitetere Nutzung geneti- 
scher Analysen durch Versicherer eine nicht adäquate 
Risikoverteilung mit sich brächte. 


4.4.1 Recht auf Wissen 

Eine informierte und autonome, nicht nur formal 
freiwillige Entscheidung des einzelnen, durch die 
Durchführung einer genetischen Analyse sein Recht 
auf Wissen wahrzunehmen, muß als Ausdruck freier 
Entfaltung der Persönlichkeit gesehen werden. Dieses 
Recht auf Wissen wäre wohl kaum zulässig durch ein 
Verbot einzuengen. Der Anspruch eines einzelnen, 
seine genetische Disposition zu einem bestimmten 
Zweck und in einem entsprechenden Umfang kennen 
zu wollen, kann nicht der Begründung verweigert 
werden, eine entsprechende Analyse verstieße gegen 
das Gebot der Wahrung und Sicherung der Men- 
schenwürde. 

Gleichwohl bedarf die Durchführung einer geneti- 
schen Analyse einer wirksamen Zustimmung und 
setzt eine möglichst umfassende Aufklärung über 
mögliche Folgen voraus. 


67 




Drucksache 12/7094 


Deutscher Bundestag — 12. Wahlperiode 


4.4.2 Recht auf Nichtwissen — Freiwilligkeit 

Durchführung genetischer Analysen als 
Voraussetzung für einen Versicherungsabschluß 

Grundrechte stellen objektiv- rechtliche Wertent- 
scheidungen dar, begründen insofern Schutzpflichten 
des Staates und strahlen auf die Rechtsordnung aus, 
die die Beziehungen Privater regelt. Das allgemeine 
Persönlichkeitsrecht wäre deshalb tangiert, wenn die 
Erhebung oder Verbreitung medizinischer Befunde 
allgemein und die Durchführung und Nutzung gene- 
tischer Analysen gegen oder ohne den Willen des 
Betroffenen zulässig wäre. Minimalvoraussetzung 
wäre also eine wenigstens formale „Freiwilligkeit" 
sowohl im Hinblick auf die Duldung der genetischen 
Analyse als auch auf die Preisgabe des Ergebnisses. 

Ob dies ausreicht, wird häufig bezweifelt. So wird die 
Frage gestellt, ob das Verlangen nach Durchführung 
einer genetischen Analyse als Voraussetzung für 
einen Vertragsabschluß oder die Erbringung vertrag- 
licher Leistungen das Individuum nicht zum Objekt 
wirtschaftlicher Interessen degradiert. 

Zu berücksichtigen ist nämlich ein Machtungleichge- 
wicht im Verhältnis einzelner zu privaten Personen- 
versicherem. Die zur Absicherung entsprechender 
Risiken entwickelten Versicherungssparten vermit- 
teln existenziell wichtige Dienstleistungen, die nur bis 
zu einem gewissen Grad durch Institutionen des 
Sozialstaats zur Verfügung gestellt werden. Der 
Lebensversicherung kommt heute eine elementare 
Sicherungsfunktion zu: Es bestehen in Deutschland 
heute 70 Millionen Lebensversicherungsverträge; 
d. h., statistisch verfügt jeder Deutsche über zwei 
Lebensversicherungsverträge. Ob angesichts der Be- 
dingungen des privaten Versicherungsmarktes unter 
dem Gesichtspunkt des „Rechtes auf Nichtwissen" 
wirksam in die Durchführung einer Genomanalyse 
eingewilligt werden könnte, ist zweifelhaft. Auch 
verstieße das Verlangen einer genetischen Analyse 
als zwingende Voraussetzung für den Abschluß eines 
Versicherungsvertrages möglicherweise gegen das 
Persönlichkeitsrecht. 

Folgte man der Ansicht, daß bei Vertragsabschlüssen 
der Umfang der unterstellten Einwilligung letztlich 
nicht vom Willen des Versicherers abhängt, könnte 
eine gesetzliche Regelung die Zulässigkeit von Tests 
nicht allein an eine „formale" Einwilligung binden. 
Weil — in einer solchen Perspektive — die freiwillige 
Entscheidung für die Duldung einer genetischen Ana- 
lyse und anschließender Offenbarung unter sozialem 
oder ökonomischem Druck und nicht auf Inititive des 
Betroffenen erfolgt, wäre die Entschließungsfreiheit 
wesentlich eingeschränkt. Es wäre bei bloß wirt- 
schaftlichen Interessen der Gegenseite vor dem Hin- 
tergrund des „Rechtes auf Nichtwissen" ein unveräu- 
ßerlicher Teil der privaten Lebensgestaltung in unzu- 
lässiger Weise der Kommerzialisierung preisgegeben. 
Die formale „Einwilligung" könnte die damit einher- 
gehende Verletzung des Rechtes auf Nichtwissen 
nicht beseitigen. Dementsprechend wäre es Pflicht 
des Gesetzgebers, die freie Entscheidung des Betrof- 
fenen darüber, ob er eine bestimmte geneüsche Dis- 
position kennen möchte, durch Ausgestaltung des 


Privatrechtes und insbesondere auch des Versiche- 
rungsrechtes zu schützen. Es wären daher weiterge- 
hende Regelungen zu erwägen. 


Offenlegung genetischer Befunde, die der 
Versicherungsnehmer kennt 

Bejahte man die Zulässigkeit der Durchführung von 
Genomanalysen zu vertraglichen Zwecken und stellte 
das Recht auf „Nichtwissen" insoweit zurück, wäre in 
demselben Umfang auch eine Offenbarung bereits 
vorliegender genetischer Daten für zulässig zu halten. 
Voraussetzung wäre auch hier eine Einwilligungser- 
klärung des Versicherungsnehmers. 

Kommt man in der Abwägung aber zu einem höheren 
Stellenwert eines Rechtes auf Geheimhaltung geneti- 
scher Befunde gegenüber Dritten, und berücksich- 
tigte den Umstand, daß eine Einwilligung letztlich 
unter wirtschaftlichem Druck erfolgt, wäre eine Ein- 
willigung in die Weitergabe von Daten an Dritte — 
weil fremdbestimmt — als unzulässig anzusehen. Ein 
weiterer Gesichtspunkt ließe das Interesse Privater an 
einer Offenbarung der dem Betroffenen bereits 
bekannten genetischen Befunde hinter dem Interesse 
an Geheimhaltung zurücktreten: Der Träger eines 
möglichen genetisch bedingten Gesundheitsrisikos, 
der sich zu therapeutischen oder präventiven Zwek- 
ken einer entsprechenden ärztlichen Untersuchung 
unterziehen wollte, wäre der Gefahr einer späteren 
Diskriminierung — etwa beim Zugang zu Privatsiche- 
rungen — ausgesetzt. Wer bei seiner Entscheidung 
über die Durchführung einer genetischen Analyse 
zwischen einem Erkrankungsrisiko (im Fall des Unter- 
lassens) und dem Risiko des Offenbarenmüssens auch 
bei anderen Gelegenheiten (im Fall der Durchfüh- 
rung) zu wählen hat, entschiede aber nicht mehr 
wirklich frei. 

Teilt man eine solche Einschätzung, verböte es das 
Persönlichkeitsrecht, den Abschluß eines Versiche- 
rungsvertrages von der Durchführung einer geneti- 
schen Analyse oder der Offenlegung von Ergebnissen 
anderweitig durchgeführter genetischer Analysen 
abhängig zu machen. Das gleiche Prinzip gälte im 
übrigen für die Offenbarung gegenüber öffentlichen 
Stellen, insbesondere Trägern der Sozialversiche- 
rung. 


4.4.3 Ausgestaltung einer angemessenen 
Risikoverteilung 

Insbesondere durch DNA-Analysen ist es grundsätz- 
lich möglich, bisherige medizinische Befunde eindeu- 
tiger zu gestalten und zu ergänzen. Tendenziell wäre 
eine genauere Risikokalkulation im Interesse der 
Versicherer denkbar. Damit wäre aber die Versiche- 
rungsidee u. U. gefährdet. Mit einer steigenden 
Gewißheit über die künftige gesundheitliche Ent- 
wicklung des Versicherten würde die Grundlage 
eines Vertrages weitgehend fragwürdig, besteht doch 
der Zweck der Versicherung darin, zukünftige Risiken 
zu versichern, nicht aber darin, sie weitgehend auszu- 
schließen. 
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Zwar werden in der privaten Kranken- und Lebens- 
versicherung vor Vertragsabschluß noch keine DNA- 
Analysen durchgeführt. Aber unter anderem werden 
familiär aufgetretene Kreislauf- und Zuckerkrankhei- 
ten als Erbrisiken in die Risikoprüfung aufgenommen. 
Die bisherige Erhebung genetischer Informationen 
beim Antragsteller dient also schon seit langem dazu, 
im vorvertraglichen Stadium Leistungen auszuschlie- 
ßen oder mit Risikozuschlägen zu versehen. Ähnliches 
gilt auch für die Unfallversicherungen. Genetische 
Analysen kommen in Betracht bei der sogenannten 
Kausalitätsbeurteilung. Hier wird abgeklärt, ob neben 
exogenen Faktoren des äußeren Einwirkens beim 
Unfall u. U. auch endogene Faktoren (wie Krankheit) 
beteiligt sind. Hierunter fallen im Grunde auch gene- 
tisch bedingte Krankheiten oder Anfälligkeiten. 

Der Einsatz der Genomanalyse könnte helfen, diese 
Strategien wesentlich auszubauen. Insbesondere die 
DNA- Analyse wäre dann zu beurteilen als eine signi- 
fikante Erweiterung präklinischer Daten zu Gunsten 
der Versicherungsuntemehmen. Teilt man eine sol- 
che Einschätzung und Bewertung, wäre es rechtspoli- 
tisch konsequent, eine Risikoverschiebung zu Lasten 
des Versicherungsnehmers zu verhindern. Für die 
Anwendung von genetischen Analysen wäre aus der 
Erkenntnis über die bisherige Nutzung genetischer 
Daten eine konsequent restriktive Handhabung mit 
dem Ziel der Beibehaltung einer angemessenen Risi- 
koverteilung zu fordern. Hält man die bisherige Risi- 
koverteilung zwischen Versicherer und Versicherten 
für angemessen, sollte man die bisherige zurückhal- 
tende Nutzung von genetischen Tests beibehalten 
und insbesondere DNA-Tests keinen Raum bieten. 


4.5 Rechtliche Regelungen und andere 
Handlungsmöglichkeiten im einzelnen 

4.5.1 Regelungsnotwendigkeit 

Es ist allgemeine Einschätzung, daß es Schranken für 
mögliche Entwicklungen geben muß, genetische 
Analysen zur Voraussetzung von Versicherungsab- 
schlüssen zu machen. Auch ist man mehrheitlich der 
Ansicht, daß die Offenbarungspflicht des Versiche- 
rungsnehmers nicht grenzenlos sein darf, sollten 
Erkenntnisse aus genetischen Tests vorliegen und für 
einen Versicherungsabschluß erheblich sein. 

Zugleich ist aber zu bedenken, daß auch die Versiche- 
rungen zu Recht Ansprüche an den Versicherungs- 
nehmer geltend machen können mit dem Ziel, zuläs- 
sige Informationen über dessen Gesundheitszustand 
zu bekommen. Dem Persönlichkeitsrecht des Versi- 
cherungsnehmers, seine genetische Konstitution we- 
der kennen noch offenbaren zu müssen, steht insofern 
das legitime wirtschaftliche Interesse der Versiche- 
rung an aussagekräftigen Gesundheitsdaten gegen- 
über. 

Weil also hochrangige Rechtsgüter berührt oder gar 
gefährdet sind, ist der Gesetzgeber gehalten, tätig zu 
werden. Er muß dabei darauf achten, unterschiedliche 
Rechtspositionen zu berücksichtigen und für einen 
Ausgleich von entsprechenden Grundrechten Sorge 
tragen. Im Kern der Diskussion um die Zulässigkeit 


von genetischen Tests am Menschen steht die Frage, 
ob in diesem Bereich eine Pflicht des Staates zu 
erkennen ist, durch Ausgestaltung des Privatrechts 
(hier: Versicherungsrecht) das Persönlichkeitsrecht 
von Versicherungsnehmern — und wenn ja, auf 
welche Weise — zu schützen. 

In jedem Fall im Auge zu behalten wäre der Umstand, 
daß eine nationale restriktive Lösung zwar in- und 
ausländische Versicherungen gleichermaßen träfe, 
aber ein Wettbewerbsnachteil für deutsche Versiche- 
rungen dennoch entstünde: Ein Teil der Versicherten 
würde Versicherungen im Ausland abschließen. Ob 
dies verträglich mit den Prinzipien eines gemeinsa- 
men Binnenmarktes (oder nicht als Wettbewerbshin- 
dernis) wäre, ist augenblicklich eine offene Frage. 


4.5.2 Grundsätzliches Verbot der Nutzung? 

Sicherung genetischer Daten als primäres 
Schutzziel 

Als weitreichende Maßnahme käme ein umfassendes 
Verbot der Nutzung von Ergebnissen von genetischen 
Analysen in Frage. Entsprechend wäre — z. B. im 
Versicherungsvertragsgesetz — klarzustellen, daß 
Versicherungen selbst keine Gentests durchführen 
und auch nicht nach den Ergebnissen anderenorts 
durchgeführter Analysen fragen dürfen. Ergebnisse 
genetischer Tests dürften auch nicht zur Vorausset- 
zung des Abschlusses gemacht werden, falls Versi- 
cherungsnehmer von sich aus solche vorlegten. 

Eine entsprechende Regelung wäre von der Grund- 
überlegung angeleitet, eine Risikoverschiebung zu- 
ungunsten von Versichenmgsnehmern nicht zuzulas- 
sen, mögliche Mißbräuche von Daten grundsätzlich 
zu vermeiden und — routinemäßige Nutzung voraus- 
gesetzt — genetisch begründeter Diskriminierung von 
Versicherungsnehmern zu begegnen. Das allgemeine 
Persönlichkeitsrecht und das Recht auf informatio- 
neile Selbstbestimmung würde höher eingeschätzt als 
das Recht der Vertragsfreiheit. 

Ein grundsätzliches Verbot vermiede zwar die erwar- 
teten und befürchteten Folgen von genetischen Tests 
für Versicherungsnehmer und das Versicherungssy- 
stem im Versicherungswesen, man nähme aber in 
Kauf, daß in einem bestimmten Umfang Versiche- 
rungsnehmer mit ihrem persönlichen Wissen über 
ihre genetische Konstitution Versicherungen in betrü- 
gerischer Absicht abschließen. Dieses Risiko wäre 
dann von der Versicherungswirtschaft und der Versi- 
cherungsgemeinschaft zu tragen und nach Maßgabe 
bestehender Möglichkeiten zu begrenzen. 


Berücksichtigung von Rechten der Versicherer 

Nach geltendem Recht ist der Antragsteller verpflich- 
tet, seinen Gesundheitszustand dann zu offenbaren, 
wenn er weiß, daß er krank ist oder mit dem Ausbruch 
einer Krankheit demnächst zu rechnen ist. Unterstellt 
man eine eher restriktive Zulassung von genetischen 
Analysen oder deren Verbot, könnte diese Mittei- 
lungspflicht bzw. der Anspruch der Versicherung, 
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entsprechend aufgeklärt zu werden, auch auf solche 
„Umstände" im Sinne des WG ausgedehnt werden, 
die genetisch bedingt sind. Um berechtigten Interes- 
sen der Versicherer Rechnung zu tragen, käme als 
Möglichkeit in Betracht, bei Krankenversicherungen 
eine Befreiung von der Leistungspflicht innerhalb 
eines bestimmten Zeitraumes vorzusehen, wenn der 
Versicherungsfall durch einen verschwiegenen Um- 
stand eintritt. 

Ob eine ähnliche Regelung für Lebensversicherungen 
in Frage käme, ist in der Diskussion eher strittig. 
Konzediert werden aber muß, daß auch hier berech- 
tigte Interessen der Versicherungen vorliegen könn- 
ten, denen durch eine — auf einen bestimmten Zeit- 
raum zu befristende — Möglichkeit zur Befreiung von 
der Leistungspflicht Rechnung zu tragen wäre. 


4.5.3 . . . oder Verbote mit Ausnahmefallregelungen? 

Zulässigkeit in Abhängigkeit von der 
Versicherungsart 

Nicht zuletzt aus diesen Gründen artikuliert man in 
Kreisen der Versicherungs Wirtschaft andere Vorstel- 
lungen. Bei Krankenversicherungen würde man ein 
Verbot eigener Gentests akzeptieren, wollte aber 
nach wie vor nach anderen Orts durchgeführten 
Analysen (bzw. deren Ergebnissen) fragen dürfen. Bei 
Lebensversicherungen plädiert man für eine Aus- 
nahme von einem möglichen Verbot bei „höheren 
Vertragssummen" und in Abhängigkeit vom Alter. 
Eine solche Regelung trüge den Befürchtungen von 
Versicherern vor Mißbrauch Rechnung. 

Eine andere, vergleichbare, Regelungsoption diffe- 
renzierte ebenfalls nach der Versicherungsart. 

Bei Krankenversicherungen, auf die große Teile der 
Bevölkerung durchaus angewiesen sind, wäre die 
Nutzung von genetischen Tests — wenn nicht gar zu 
verbieten — allenfalls restriktiv zuzulassen: Einmal 
nur unter der Voraussetzung, daß eine entsprechende 
Analyse konkret angezeigt wäre, um eine bestehende 
oder unmittelbar bevorstehende Krankheit abzuklä- 
ren. Entsprechend hätte der Versicherungsnehmer 
eine Offenbarungspflicht. Hierzu wären Änderungen 
im Versicherungsvertrags gesetz angezeigt. In Frage 
käme auch eine freiwillige geschäftsplanmäßige 
Erklärung der Versicherungsuntemehmen. 

Bei Lebensversicherungen wäre es zunächst denkbar, 
eine Zulässigkeit von genetischen Analysen zur 
Abklärung spezifischer Risiken vorzusehen. Dies 
wäre insofern vertretbar, als im Falle eines Ausschlus- 
ses ein Versicherungsnehmer für die Zwecke seiner 
Altersversorgung Alternativen hätte. Die Zulässigkeit 
wäre allerdings nur dann gegeben, wenn entspre- 
chende Daten nur im Zusammenhang mit Lebensver- 
sicherungen verwendet würden. Solche Daten dürften 
also nicht für die Zwecke anderer Versicherungs - 
zweige desselben Versicherers genutzt werden. Eine 
Übermittlung an andere Versicherer oder zentrale 
Datensammlungen im Versicherungsbereich wären 
auszuschließen. Hierzu bietet sich eine Änderung der 
Datenverarbeitungsklausel an. Alternativ ist eine ent- 


sprechende Regelung der Zulässigkeit der Datener- 
hebung im WG zu erwägen. 

Bei Unfallversicherungen müßte die Nutzung von 
genetischen, insbesondere DNA-Analysen bei der 
Kausalitätsbetrachtung im eingetretenen Versiche- 
rungsfall geregelt werden. 

Auch in einer weitergehenden Perspektive wäre eine 
Präzisierung der Offenbarungspflicht des Versiche- 
rungsnehmers bzw. des Fragerechts der Versicherung 
durch Änderung im WG sinnvoll. Ein erheblicher 
Gefahrenumstand könnte als ein solcher definiert 
werden, nach dem der Versicherer ausdrücklich 
gefragt hat. Eine Definition von „Krankheiten" (nach 
denen gefragt werden darf) im WG wäre — in 
Abhängigkeit vom Ziel der Regelung — zu erwägen. 
So könnte festgelegt werden, daß es sich hierbei um 
phänotypisch manifeste Krankheiten handelt. Mit 
einer solchen definitorischen Festlegung wäre das 
Ziel verbunden, unsichere genetische Dispositionen 
oder erst künftig ausbrechende Krankheiten als 
Gegenstand generischer Tests bzw. als offenbarungs- 
pflichtig auszuschließen. 


Datenschutzrechtliche Überlegungen 

Analog zu den anderen diskutierten Anwendungsfel- 
dem genetischer Analysen ergibt sich auch hier das 
Problem der „Überschußinformationen" — bezogen 
auf eine enge Zweckbindung der Untersuchung. 
Sicherzustellen wäre — z. B. durch die Pflicht zur 
Verwendung bestimmter Methoden — , daß solche 
Daten nicht anfallen. Falls doch, müßten entspre- 
chende Regelungen geschaffen werden, wobei Über- 
schußinformationen insbesondere nicht an den Versi- 
cherer gehen dürften und u. U. zu vernichten wären. 
Gesundheitspolitische und ethische Probleme stellten 
sich dann, wenn schwere oder nicht therapierbare 
Krankheiten detektiert würden. Die ärztliche Schwei- 
gepflicht wäre ggf. stärker zu betonen und eine 
Weitergabe entsprechender Informationen restrikti- 
ver zu handhaben. 

Untersteht man eine Regelung, die Ausnahmen von 
einem grundsätzlichen Verbot vorsieht, wären daten- 
schutzrechtliche Überlegungen von erheblicher Be- 
deutung. Bekanntlich sind Versicherungen berech- 
tigt, Daten in erheblichem Umfang an eine Vielzahl 
von Personen und Stellen weiterzuleiten. Dazu zählen 
Versicherungsvertreter, Rückversicherungen, andere 
Versicherer und Fachverbände. Zu fordern wäre hier 
zunächst eine strenge Zweckbindung für die erhobe- 
nen Daten. Der Versicherer hätte ferner eine Aufklä- 
rungspflicht über den Zweck der geforderten Analyse. 
Weitergehende Verwendung bedürfte der ausdrück- 
lichen Einwilligung des Versicherten. Ferner wäre 
auszuschließen, daß persönlichkeitsrelevante Daten 
zwischen den verschiedenen Bereichen einer Gesell- 
schaft oder zwischen verschiedenen Gesellschaften 
ausgetauscht werden. Eine Weiterleitung an andere 
Stellen wäre zu untersagen. Zu bedenken ist hier 
allerdings wiederum, daß auch eine ausdrückliche 
Einwilligung lediglich formal und nicht wirklich frei- 
willig wäre, weil sie in gewisser Weise fremdbestimmt 
ist und nicht auf eigene Inititiave zustande kommt. 
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Datenschutzrechtliche Regelungen gentechnischer 
Tests wären sinnvollerweise einzubetten in eine 
Novellierung des WG unter Aspekten des Daten- 
schutzes insgesamt. 


4.5.4 Qualitätssicherung 

Zur Sicherung der wissenschaftlichen Qualität von 
Tests wäre an eine Festlegung auf diejenigen Metho- 
den zu denken, die sich wissenschaftlich bewährt 
haben — z. B. durch eine Rechtsverordnung. Ferner 
könnte an Maßnahmen gedacht werden, die darauf 
zielen, daß nur kompetente Institute und Stellen 
befugt wären, Tests durchzuführen (z. B. über staatli- 
che Anerkennung). 


5. Straf- und Zivilprozeß 

(„Genetischer Fingerabdruck“) 

5.1 Derzeitiger Stand der Anwendung 

5.1.1 Wissenschaftlich-technische Möglichkeiten 

Die molekulargenetische Untersuchung von Spuren 
oder Material wird zunehmend in Fahndung, Strafver- 
fahren und Zivilprozeß genutzt und gefordert. Die 
Methoden der Analyse sind mittlerweile von hoher 
Effizienz und Aussagesicherheit. Probleme bei der 
Spurenanalytik und solche der Interpretation beste- 
hen aber weiter. 

Der „genetische Fingerabdruck" ist ein Verfahren zur 
Feststellung der Personenidentität auf molekularge- 
netischer Ebene. Es kann u. a. in Strafverfahren ange- 
wandt werden, um festzustellen, ob Spuren in Form 
von am Tatort zurückgelassenem biologischem Mate- 
rial vom mutmaßlichen Täter stammen oder nicht. Im 
Zivilprozeß kann diese Methode zur Feststellung der 
Vaterschaft eingesetzt werden. 

Der „genetische Fingerabdruck" ist ein den her- 
kömmlichen Methoden (Blutuntersuchungen) grund- 
sätzlich überlegenes Verfahren. Blutgruppen Untersu- 
chungen bei Abstammungsfällen liefern oftmals nur 
schwache Indizien, wogegen der „fingerprint" ein 
Höchstmaß an Wahrscheinlichkeit liefern kann. Bei 
der strafprozessualen Anwendung liegt der Vorzug 
darin, daß häufig selbst kleine am Tatort gefundene 
Mengen biologischen Materials für einen Test ausrei- 
chen. Voraussetzung ist lediglich, daß Spurenmaterial 
Zellen und Zellkern in entsprechender Anzahl ent- 
hält. Die Technik der DNAAnalyse macht es möglich, 
bei gleicher Frage- und Problemstellung mit Hilfe 
weiterentwickelter Verfahren viel exaktere Ergeb- 
nisse zu erzielen. Das Methodenspektrum der foren- 
sischen Medizin ist insofern erweitert und verfeinert 
worden. 

Untersucht werden mit Hilfe von Sonden die soge- 
nannten „nichtkodierenden" Bereiche eines DNA- 
Abschnitts. Diese sind hochvariabel, d. h. sehr indivi- 
dualcharakteristisch. Aussagen über die erbliche 
Konditionierung lassen sie aber kaum zu, weil ledig- 
lich die Längeninformation von anonymen DNA- 


Fragmenten miteinander verglichen werden, die 
keine genetische Informationen tragen. 

Art und Umfang der im DNA- fingerprint dargestellten 
interindividuellen Variabilität hängen im wesentli- 
chen von der eingesetzten Sonde sowie dem zur 
Spaltung der DNA verwandten Restriktionsenzym ab. 
In technischer Hinsicht ist deshalb zunächst zwischen 
Single-Locus-Sonden (SLS) und Mul ti-Locus -Sonden 
(MLS) zu unterscheiden. 

Werden nur Fragmente eines DNA-Ortes (Locus) in 
der menschlichen DNA sichtbar gemacht, spricht man 
von SLS. Analysiert man an vielen, über mehrere 
Chromosomen verstreuten, DNA-Orten und macht 
ein entsprechendes Hybridisierungsmuster sichtbar, 
spricht man von MLS. Sonden der SLS-Systeme 
machen maximal zwei Banden, Sonden der MLS- 
Systeme etwa zwanzig und mehr sichtbar. Bei den 
Single-Locus-Sonden sind theoretisch mehrere tau- 
send verschiedene Sonden denkbar; vorhanden sind 
etwa eintausend; praktisch verwendet werden etwa 
zwanzig. Bei den Multi- Locus -Sonden wurden im 
wesentlichen vier verschiedene Varianten entwickelt, 
von denen zwei als verfahrensrelevant, d. h. als juri- 
stisch maßgeblich angesehen werden. Bei der Ana- 
lyse von Tatspuren haben sich SLS durchgesetzt. 

Aussagekraft, Vorzüge und Nachteile der verschiede- 
nen Sondentypen werden hin und wieder divergent 
beurteilt. Für SLS-Systeme werden aber im Blick auf 
kriminal technische Anwendung die Vorzüge höherer 
Empfindlichkeit, tendenziell sicherer Erkennung und 
eindeutiger Identifikation von Mischspuren (geringe 
Störanfälligkeit) geltend gemacht. Einer der Streit- 
punkte betrifft beispielsweise die sogenannten 
„Überschußinformationen" und damit den Daten- 
schutz. Mit Hilfe der SLS können persönlichkeitsrele- 
vante Merkmale festgestellt werden; bei der Anwen- 
dung der MLS gilt dies heute als nahezu ausgeschlos- 
sen. 


5.1.2 Nutzung 

Die strafrechtliche Anwendung ist in der Bundesrepu- 
blik in etwa dreihundert Fällen bekannt geworden, in 
zivilrechtlichen Angelegenheiten wurde eine DNA- 
Untersuchung einige hundert Male von den Gerichten 
angefordert. Weitere Anwendungsmöglichkeiten — 
wie die Identifizierung unbekannter Toter — werden 
zunehmend diskutiert. 

Der Umfang der Anwendung des DNA-fingerprinting 
ist in der Bundesrepublik Deutschland (ebenso wie in 
anderen Ländern) schnell an gewachsen. Polizeiliche 
Untersuchungsstellen in der Bundesrepublik richte- 
ten sich bereits ab 1987 auf die Analysemethode ein 
und begannen mit dem Auf- und Ausbau von entspre- 
chenden Laboratorien beim Bundeskriminalamt und 
bei einzelnen Landesämtem. Seit 1989 schließlich 
wird die DNA- Analyse in der Fallbearbeitung einge- 
setzt. 

Für dieses Verfahren sind große Sorgfalt und prakti- 
sche Erfahrung erforderlich. In den USA sind bereits 
Fälle von Fehldiagnosen bekannt geworden. In der 
Bundesrepublik sind gegenwärtig, außer für Reihen- 
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Untersuchungen bei den öffentlichen krimin altechni - 
sehen Instituten, keine Qualitätskontrollen für die 
ausführenden Institutionen vorgeschrieben. Solche 
Institutionen gibt es auf drei Ebenen: Bundes- und 
Landeskriminalämter, universitäre Institute, private 
Institute und niedergelassene Ärzte. 

Die Kontrolle der ausführenden Laboratorien erfolgt 
in der Bundesrepublik gegenwärtig auf freiwilliger 
Basis durch Ringversuche. Einige Institute haben sich 
den Kriterien der „American Association of Blood 
Banks" unterworfen. Beim BGA wird an Richtlinien 
für die Erstattung von DNA-Gutachten gearbeitet. 

Die kriminaltechnischen Laboratorien der Bundeslän- 
der und des Bundes haben sich auf eine Standardisie- 
rung der DNA-Analysen geeinigt. Spurenringversu- 
che werden alle sechs bis neun Monate mit 20 bis 30 
Teilnehmern aus der Bundesrepublik und angrenzen- 
den Ländern (auch Kriminalämter) von der Deutschen 
Gesellschaft für Rechtsmedizin durchgeführt. Deren 
Termine sind bekannt. Die Versuche werden zentral 
ausgewertet und die Ergebnisse auf entsprechenden 
„ Spurenworkshops " vorgelegt und besprochen. Dar- 
über hinaus gibt es auf europäischer Ebene Ringver- 
suche der European DNA-Profiling- Gruppe (EDNAP) 
zur Standardisierung und DNA-Typisierung bei Spu- 
ren. 


5.1.3 Rechtliche Rahmenbedingungen 

Als gesetzliche Grundlage des Einsatzes von geneti- 
schen Tests im Zivilverfahren kann § 372 a Abs. 1 ZPO 
angesehen werden. In der Bundesrepublik Deutsch- 
land wurden Resultate einer Genomanalyse erstmals 
im Jahre 1988 in einem Zivilprozeß genutzt, als das 
Oberlandesgericht Karlsruhe den Vater eines Kindes 
mit Hilfe dieses Verfahrens feststellen ließ. Der BGH 
hat mit Urteil vom 24. Oktober 1990 DNA-Analysen 
zur Feststellung der Vaterschaft für zulässig befun- 
den. Die Richtlinien des Bundesgesundheitsamtes für 
die Erstattung von Vaterschaftsgutachten sahen bis 
1990 vor, auf konventionelle Blutgruppengutachten 
zugunsten eines DNA-Gutachtens nicht zu verzich- 
ten. Diese sollten als Ergänzungsgutachten zugelas- 
sen sein. Die Richtlinien wurden mittlerweile ergänzt. 
Es wird jetzt die forensische Relevanz von DNA- 
Polymorphismen festgehalten. 

Nach geltendem Recht (§ 81 a StPO) sind im Strafver- 
fahren körperliche Untersuchungen eines Beschul- 
digten zur Feststellung von Tatsachen zulässig, die für 
das Verfahren von Bedeutung sind. Am 21. August 
1990 hat der 5. Strafsenat des Bundesgerichtshofes 
Blutentnahme beim Beschuldigten zum Zwecke der 
DNA- Analyse (auch gegen den Willen des Beklagten) 
für grundsätzlich zulässig erklärt. Es sei rechtlich 
imbedenklich, sie neben herkömmlichen Untersu- 
chungsmethoden einzusetzen und die Ergebnisse 
zusammen mit anderen Befunden zur Klärung der 
Abstammung zu verwenden. Seither ist durch Rich- 
terrecht die grundsätzliche Rechtmäßigkeit des ge- 
netischen Fingerabdrucks bestätigt und die Frage 
der Zulässigkeit der Nutzung genetischer Tests wei- 
ter präzisiert worden (BGH-Urteil vom 12. August 
1992). 


Die §§ 81a,c StPO wurden jedoch in einer Zeit 
geschaffen (1933), in der die heutigen Möglichkeiten 
der Blutgruppendifferenzierung nicht zu erkennen 
waren. Auch haben heute Grundrechte und das Recht 
auf informationelle Selbstbestimmung einen erhebli- 
chen Stellenwert im Rechtssystem gewonnen. In der 
Diskussion wird deshalb auch bei solchen Autoren, 
die §§ 81a, c StPO als Rechtsgrundlage zur Anord- 
nung und Auswertung einer gentechnischen Analyse 
für ausreichend halten, oft dafür plädiert, die DNA- 
Analyse ausdrücklich in die Strafprozeßordnung auf- 
zunehmen. Auch bezüglich § 372 a ZPO wird hin und 
wieder argumentiert, dieser regele nicht abschließend 
die Untersuchungsmethoden und rechtfertige mögli- 
cherweise nicht eine so neuartige Untersuchungsme- 
thode wie die DNA- Analyse. In aller Regel wird akuter 
Handlungsbedarf des Gesetzgebers aber verneint. 


5.2 Perspektiven der Nutzung 

Erkenntnisfortschritte in der Forschung und Verbes- 
serung der Untersuchungstechniken treffen sich mit 
Interessen ermittelnder und strafverfolgender Behör- 
den sowie aller Organe der Rechtsprechung. Dies wird 
aller Voraussicht nach zu einer weiter stark zuneh- 
menden Nutzung molekulargenetischer Untersu- 
chungen führen. Diese wird über die Bereiche des 
Straf- und Zivilprozesses hinausreichen. 

Die einschlägigen Methoden haben — seit Mitte der 
80er Jahre — eine schnelle Entwicklung erfahren. 
Neben den SLS-Systemen, die die MLS aus der 
Spurenanalytik (und wohl auch bei Abstammungsun- 
tersuchungen) weitgehend verdrängt haben, ist die 
Technik der Vermehrung gentechnischen Materials 
durch die Polymerase-Kettenreaktion (PCR-Technik) 
zu nennen. Mit ihr kann entweder der Nachweis eines 
kodierenden DNA-Systems aus dem Bereich der Blut- 
gruppenmerkmale (HLA-DQa) — eine inzwischen 
weltweit angewandte Technologie — oder der Nach- 
weis von kurzen DNA-Stücken in Tatspuren erfol- 
gen. 

Die Weiterentwicklung der PCR-Technik hat zwar 
dazu geführt, daß die Sicherheit, mit der eine DNA- 
Probe einer bestimmten Person zugeordnet werden 
kann (Individualisierung oder Effizienz), abgenom- 
men hat. Gleichzeitig konnte jedoch die Nachweis- 
empfindlichkeit etwa um den Faktor 10 000 gesteigert 
werden. Die hohe Nachweisempfindlichkeit erlaubt 
nun die Kombination mehrerer Einzelsysteme, wo- 
durch die Effizienz wieder gesteigert wird. 

Mit der PCR-Technik und jüngst den STR- Systemen 
(Short-Tandem-Repeat-Systems) eröffnen sich Analy- 
semöglichkeiten, die aus unterschiedlichen Gründen 
(z. B. geringe Mengen, starke Degradation) mit den 
bisherigen Verfahren des DNA-fingerprinting bzw. 
des DNA-profilings nicht machbar waren. Es ist abzu- 
sehen (auch international), daß die DNA- Analyse in 
fortschreitender technischer Realisation zur universell 
angewandten Methode unabhängig von der Art des 
Deliktes wird. In jüngster Zeit wird auch auf die 
Möglichkeiten der Digitalisierung von SLS (MVR- 
Typisierung) hingewiesen. 
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Derzeit wird an der automatischen Auswertung von 
Fingerprintverfahren gearbeitet: Eine Videokamera 
überprüft die Bandenmuster, der Computer macht die 
mathematischen Berechnungen. Die Automatisie- 
rung ist gegenwärtig noch nicht ausgereift. Sie wird 
aber aller Voraussicht nach die Tendenz zu einer 
extensiven Anwendung verstärken. 

Es wird darauf hingewiesen, daß bereits heute in 
vielen Untersuchungen, Vorverfahren und Verfahren 
Verdächtige entlastet und Tötungsdelikte aufgeklärt 
werden konnten. Sexualdelikte an Frauen und sexu- 
eller Mißbrauch von Kindern seien in großer Zahl 
aufgeklärt worden. Auch in anderen Untersuchungs- 
bereichen — wie die Identifizierung unbekannter 
Toter oder unbekannter biologischer Spuren — seien 
große Fortschritte erzielt worden und stünden weitere 
bevor. Trotz auch bekanntgewordener Fehlleistungen 
in der Analytik der Spuren, wird sich die Wahrneh- 
mung verstärken, daß die DNA-Analytik eines der 
effizientesten Werkzeuge des medizinischen Sachbe- 
weises sei. Es ist dementsprechend zu erwarten, daß 
die Nachfrage — insbesondere von Gerichten — 
steigen wird. 

Kriminalistisches Interesse könnte grundsätzlich an 
der Aufbewahrung, Sammlung und Nutzung von 
Untersuchungsmaterial und -ergebnissen in einer 
„DNA-fingerprint-Datei" bestehen. Polizei und BKA 
verneinen allerdings ein aktuelles Interesse. Der 
DNA-fingerprint scheint aber prinzipiell geeignet, 
unter einer Vielzahl von in Betracht kommenden 
Personen einen bestimmten Spurenleger herauszufin- 
den. Seine Nutzung käme insofern für präventiv- 
polizeiliche Anliegen und für die sogenannte „ Raster- 
fahndung " in Frage. Es muß aber darauf hingewiesen 
werden, daß eine solche Registrierung weder von der 
StPO noch von den Polizeigesetzen der Länder 
gedeckt ist. Die StPO ermöglicht nur erkennungs- 
dienstliche (äußere) Maßnahmen. Bei einer prophy- 
laktischen Anlage einer entsprechenden Datei fehlte 
ein konkreter Tatverdacht. Eine bloß mögliche spä- 
tere Täterschaft rechtfertigte die Nutzung von Infor- 
mationen aus dem Intimbereich nach der jetztigen 
Gesetzeslage wahrscheinlich nicht. 

Theoretisch denkbar ist die Möglichkeit, DNA- Analy- 
sen auch zur Feststellung der Schuldfähigkeit oder bei 
Strafzumessungserwägungen einzusetzen. Einerseits 
sind aber die wissenschaftlichen Möglichkeiten bei 
der Aufdeckung (multifaktoriell bedingter) Eigen- 
schaften noch weitgehend unklar, andererseits wären 
sie von geltenden Strafverfahrensvorschriften nicht 
gedeckt. 


5.3 Chancen und Risiken 

5.3.1 Überschußinformationen/ 

Persönlichkeitsrelevante Daten 

Die Diskussion um die Nutzung des „fingerprint" — 
insbesondere um SLS- und MLS- Systeme — spitzt sich 
immer wieder auf die Frage der Detektion persönlich- 
keitsrelevanter Informationen (oder: personenbezo- 
gener Daten) — also möglicher „ Überschußinforma- 
tionen " — zu. 


Multi-Locus-Systeme 

Bei MLS werden viele Genom-Orte gleichzeitig unter- 
sucht. Die einzelne Signalbande kann deshalb nicht 
einem bestimmten Gen zugeordnet werden. Es wird 
deshalb häufig argumentiert, daß so keine persönlich- 
keitsrelevanten Informationen bereitgestellt werden. 
Die Methode garantiere also in diesem Fall nahezu 
einen Ausschluß des Mißbrauches personenbezoge- 
ner Daten. 


Single-Locus-Systeme 

Anders bei Single-Locus-Systemen. Diese können 
grundsätzlich Überschußinformationen liefern. Wenn 
mit SLS gearbeitet wird, also ein genomischer Locus 
untersucht wird, kann die einzelne Signalbande 
einem bestimmten Gen zugeordnet werden. Spätere 
Interpretationen, auch des reinen Bandenmusters, 
sind bei dieser Methode nicht auszuschließen. Zudem 
können u. U. über „allelische Assoziation“ indirekt 
Aussagen über angrenzende Gene gemacht werden 
— unabhängig davon, ob in kodierenden oder nicht 
kodierenden Bereichen untersucht wird. Dies ist vor 
allem mit zunehmendem Wissen über die Lokalisie- 
rung und Funktion der Gene im menschlichen Genom 
bedeutsam: Mit fortschreitender Aufklärung des 
Genoms könnten in einigen Jahren in unmittelbarer 
Nachbarschaft liegende Gene sehr viel mehr Aus- 
kunft geben. Je enger die Kopplung, umso häufiger 
wird man finden, daß ein bestimmtes Allel mit einem 
anderen assoziiert ist. Mit Sonden, die einzelne Loci 
definieren, die zumindest potentiell einzelne Allele 
definieren, lassen sich insofern durchaus Überschuß- 
informationen über eine Person gewinnen. 

Hierzu wird oft eingewandt, daß die Möglichkeit des 
Auftretens von Überschußinformationen (bei nieder- 
polymorphen Systemen) zwar denkbar sei. Weil die 
Lage eines Locus allein aber nichts über Kopplungs- 
ungleichgewichte und/oder allelische Assoziationen 
aussage, sei dies eher ein Problem theoretischer 
Natur. 

MLS-Systeme werden allenfalls noch in der Vater- 
schaftsbegutachtung, wo in der Regel ausreichendes 
und reines Untersuchungsmaterial vorhanden ist, 
angewandt. In der Spurenanalyse aber finden heute 
weltweit nahezu ausschließlich SLS- bzw. PCR- 
basierte Systeme Anwendung. Da insbesondere bei 
Gewaltdelikten und Sexualverbrechen meist nur 
geringe Mengen Spurenmaterials vorhegen und/oder 
dieses schon degradiert ist, muß das genetische Mate- 
rial häufig mit Hilfe der PCR vermehrt werden. Der 
Tatort bzw. die Spur bestimmt gewissermaßen die 
Methode. Vorschläge, wegen der Möglichkeit des 
Auftretens von Überschußinformationen MLS-Sy- 
steme zu nutzen, sind insofern praxisfem. 


5.3.2 Rolle des Sachbeweises Im Verfahren 

Parallel mit der Verfeinerung der DNA-Analytik wird 
der von ihr bereitgestellte medizinische Sachbeweis 
vermutlich eine zunehmend höhere Bedeutung 
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bekommen. Dies gilt auch für die kriminalistische 
Praxis: Weil bei der Ermittlung ein Tatort umfassend 
auf alle tat- und täterrelevanten Spuren hin zu unter- 
suchen ist, ist anzunehmen, daß verstärkt an geeigne- 
ten Spuren molekulargenetische Untersuchungen 
vorgenommen werden. Ihr erwartbarer Nutzen für 
eine effektive Strafverfolgung und die Rechtspflege 
liegt insofern auf der Hand. 

Es besteht aber die Gefahr, daß die Technik selbst 
und die Beweiskraft, die man ihren Resultaten bei- 
mißt, einen so hohen Stellenwert einnimmt, daß Tat- 
umstände bzw. die Tatrelevanz anderer Indizien nicht 
genügend gewürdigt werden. Es könnte auch das 
Bewußtsein davon verlorengehen, daß die DNA- 
Analyse immer nur ein Aspekt der gesamten Spuren- 
analytik ist. 

Käme es zu einer Entwicklung, im Verlaufe derer die 
DNA- Analyse im Strafverfahren zunehmend primäres 
Beweismittel wäre (und nicht ergänzend wie im o. g. 
BGH-Urteil empfohlen), sind drei Gesichtspunkte kri- 
tisch zu bedenken: 

— Die Stellung des Richters und seine freie Beweis- 
würdigung wird durch seine Bindung an wissen- 
schaftliche Erfahrungssätze, die Laien nur be- 
grenzt zugänglich sind, eingeschränkt. 

— Es findet eine Ge wichts Verschiebung von der 
Staatsanwaltschaft und ihrer juristischen Denk- 
weise hin zu kriminalpolizeilichen Erkenntnisme- 
thoden statt. Ein Staatsanwalt wäre nur noch 
bedingt in der Lage, die kriminalpolizeiliche 
Expertise nachzuvollziehen und zu kontrollieren. 
Innerhalb der Normen unseres Strafverfahrens 
wäre diese Tendenz systemfremd. 

— Schließlich werden den Kontrollmöglichkeiten der 
Verteidigung engere Grenzen gesetzt. Zum einen 
dadurch, daß die Untersuchungsergebnisse wegen 
der fehlenden Standardisierung und dadurch, daß 
Spurenmaterial häufig durch das erstuntersu- 
chende Labor aufgebraucht wird, nicht durch 
einen anderen Sachverständigen überprüft wer- 
den kann. Zum anderen findet eine Verlagerung 
der Erkenntnissuche in das Vorverfahren und auf 
Experten statt. Hier haben Beschuldigte und Ver- 
teidiger kaum Einflußrechte. Andererseits ist zu 
bedenken, daß auch die Verteidigung die DNA- 
Analyse im Interesse des Angeklagten nutzen 
kann. 

Die Rechtsprechung hat aber bisher erkennen lassen, 
daß sie solche Probleme sieht. Dementsprechend hat 
sich dem DNA-fingerprinting im Verfahren eine be- 
grenzte Rolle zugewiesen. 


5.3.3 Reihenuntersuchung/Massenfahndung 

Im Blick auf die der DNA-Analyse zugesprochene 
hohe Beweiskraft bei der Identifikation oder beim 
Ausschluß eines Beschuldigten als Täter wird immer 
wieder diskutiert, die Analyse auf eine größere 
Gruppe von Verdächtigen anzuwenden. Seit dem 
ersten Fall einer Massenfahndung 1987 in England 
wurde von den Ermittlungsbehörden in der Bundes- 


republik Deutschland stets betont, daß die Methode 
des DNA-fingerprinting nicht zum Zwecke undiffe- 
renzierter Reihenuntersuchungen genutzt werden 
solle. Kritiker sehen aber eine Tendenz, daß in Ver- 
gewaltigungsfällen ohne konkrete Verdachtsmo- 
mente zunehmend Gruppen von sogenannten „Po- 
tentiellen" untersucht werden. Die ermittelnden 
Behörden sind hierbei zwar auf die freiwillige Mitar- 
beit der zu Untersuchenden angewiesen. Die Gefahr 
ist aber nicht von der Hand zu weisen, daß mittelbar 
oder unmittelbar Druck auf die Betroffenen ausgeübt 
wird. Insbesondere wird derjenige, der eine Genom- 
analyse ablehnt, gerade deshalb in Verdacht gera- 
ten. 

In der Bundesrepublik Deutschland gab es seit 1989 
drei Fälle von Reihenuntersuchungen. Zumindest in 
einem Fall zeigte sich das Problem, daß eine Grund- 
lage der rechtsstaatlichen Verfassung verlassen 
wurde, nämlich die Unschulds Vermutung, wonach der 
Bürger außerhalb von laufenden Strafverfahren 
grundsätzlich als frei und unschuldig zu behandeln 
sei. 

Das öffentliche Interesse an der Aufklärung von 
Straftaten kann mit dem Persönlichkeitsrecht kollidie- 
ren. Deshalb muß abgewogen werden zwischen dem 
raschen Nachweis der Unschuld vieler und Belastun- 
gen, die für die Beteiligten entstehen, die nicht 
Beschuldigte sind. 


5.3.4 DNA-Datenbanken 

Ähnlich wie andere erkennungsdienstliche Daten- 
banken des BKA könnte eine Datenbank mit DNA- 
fingerprints dem Abgleich einer Spur oder der Mate- 
rialprobe eines Verdächtigen mit einem vorhandenen 
Datensatz dienen. Auch die Identifizierung von 
Opfern wäre als Zweck denkbar. Nach geltendem 
Recht kann die Speicherung von DNA-fingerprints in 
einer erkennungsdienstlichen Datei zum Zwecke 
künftiger Strafverfolgung oder anderer präventiver 
Ziele als unzulässig angesehen werden, da es sich um 
personenbezogene Daten handelt. Es fehlt zudem an 
einer gesetzlichen Zweckbestimmung. Eine Ände- 
rung dieser Situation wird angestrebt: Das BKA hat 
eine entsprechende Vorlage mit der Bitte um rechtli- 
che Stellungnahme bei seiner Dienstaufsichtsbehörde 
eingereicht. Hauptargument ist dabei, daß eine 
Datenbank vor allem bei der Ermittlung gegen Wie- 
derholungstäter hilfreich sei. 

Innerhalb Europas gibt es Bemühungen, Methoden 
zu standardisieren, um grenzüberschreitende Fahn- 
dungen zu erleichtern. Ein europaweit arbeitendes 
Speicherungs- und Abgleichsystem ist nach Aussa- 
gen des BKA prinzipiell möglich. Besondere Be- 
deutung kommt der European DNA-Profiling-Gruppe 
(EDNAP) zu. Dieser Zusammenschluß von Polizei- 
laboratorien und rechtsmedizinischen Instituten aus 
14 europäischen Ländern ist inzwischen als Sektion in 
die Internationale Gesellschaft für forensische Blut- 
gruppenkunde aufgenommen worden. Das BKA und 
die rechtsmedizinischen Institute der Universitäten 
Mainz und Münster sind an der EDNAP-Gruppe 
beteiligt. 
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5.3.5 Qualitätssicherung 

Vor dem Hintergrund der extrem hohen Zuordnungs- 
und Ausschlußwahrscheinlichkeit, die mit dem Ver- 
fahren des DNA-fingerprinting verbunden wird, 
kommt der Fehlervermeidung besondere Bedeutung 
zu. Mögliche Fehlerquellen sind: 

— Bandenverzerrungen: Unter gewissen Umständen 
wandern Fragmente gleicher Größe mit unter- 
schiedlichen Geschwindigkeiten auf verschiede- 
nen Bahnen eines Gels. 

— Verunreinigungen durch Bakterien, anderes orga- 
nisches Material oder chemische Zersetzung des 
Untersuchungsmaterials können u. U. sowohl 
falsch positive als auch falsch negative Ergebnisse 
zur Folge haben. 

— Handwerkliche Fehler der in den Laboratorien 
arbeitenden Menschen können zu Verwechslun- 
gen oder Fehlinterpretationen führen. 

— Statistische Unsicherheiten bei der individuellen 
Zuordnung eines Genmarkers: Soll durch die 
Untersuchung eines bestimmten Genortes eine 
Person identifziert werden, kann das nur dann 
eindeutig geschehen, wenn die gleiche DNA- 
Konstellation bei keinem anderen Menschen vor- 
kommt. Dies ist jedoch innerhalb von Personen- 
grupen mit gleicher Abstammungswurzel nicht 
immer gegeben. Bestimmte DNA-Konstellationen 
könnten sich unverändert über viele Generationen 
vererbt haben. Populationsgenetiker fordern da- 
her, daß die Berechnung der Häufigkeit einer 
DNA-Konstellation (z. B. ein bestimmtes Allel) in 
der Bevölkerung möglich sein muß. Es wird auch 
diskutiert, ob nicht für sämtliche Subpopulationen 
eigene Häufigkeitstabellen ermittelt werden müß- 
ten. Diese Unsicherheiten haben allerdings auf- 
grund der vielen ethnischen Bevölkerungsgrup- 
pen in erster Linie Bedeutung für die USA. 

5.4 Allgemeine Überlegungen 

zur politisch-rechtlichen Regelung 

5.4.1 Grundrechtsgefährdungen 

Strafverfahren 

Menschenwürde 

Rechtsprechung und ganz herrschende Meinung 
gehen von der Zulässigkeit des genetischen Fingerab- 
drucks aus. Ein Verstoß gegen die Menschenwürde 
wird nur sehr vereinzelt angenommen. Dabei wird 
unterstellt, diese Methode sei einerseits ein Eingriff in 
den unantastbaren Kembereich der Persönlichkeit, 
andererseits werde der Mensch zum Objekt der Ver- 
brechensbekämpfung herabgewürdigt. 

Das DNA-fingerprinting zielt allerdings lediglich auf 
die für die Persönlichkeit des Menschen nicht aus- 
sagefähigen Abschnitte zwischen den codierenden 
Abschnitten der DNA. Bestimmt und verglichen wird 
lediglich die unterschiedliche Länge bestimmter 
Abschnitte; deren Feinstruktur wird nicht abgeklärt. 


In den unantastbaren Bereich der Persönlichkeit des 
Menschen wird also ebensowenig eingegriffen wie in 
die Intimsphäre, denn der Bezug des Verdächtigen zu 
einer Straftat ist ein Gemeinschaftsbezug. Deshalb 
kann man davon ausgehen, daß nur die weniger 
geschützte Privatsphäre getroffen wird. 

Der Achtung der Menschenwürde widerspräche es 
grundsätzlich, den Bürger zum bloßen Objekt fremder 
Verfügungsmacht her abzu würdigen. Ein Fahndungs- 
erfolg, der um jeden Preis angestrebt wird, verletzte 
die menschliche Person in ihrer Integrität. Eine offen- 
sichtliche Herabwürdigung ist die Erfassung des ein- 
zelnen in seiner ganzen Persönlichkeit oder die Erstel- 
lung von Teilabbilder der Persönlichkeit. 

Die Extraktion der DNA sowie die Analyse der nicht- 
codierenden Bereiche allein führen aber nicht zu einer 
Durchleuchtung des Menschen. Sie reduzieren ihn 
weder auf sein zwanghaftes Funktionieren, noch 
tangieren sie sein selbstbestimmtes Verhalten. Soweit 
also beim Verfahren des genetischen Fingerabdrucks 
die Analyse der nicht- codierenden Bereiche ausge- 
schlossen werden kann, wird der Mensch nicht zum 
bloßen Objekt der Verbrechensbekämpfung. Ein Ein- 
griff in die durch Artikel 1 1 GG garantierte Menschen- 
würde ist deshalb nicht gegeben. 


Körperliche Unversehrtheit 

Um einen genetischen Fingerabdruck zu erstellen, 
benötigt man Material. Dessen Beschaffung könnte 
als Eingriff in das Grundrecht auf körperliche Unver- 
sehrtheit verstanden werden, Material kann durch 
Spurensicherung am Tatort beschafft oder unmittel- 
bar einer Person entnommen werden. Die Spuren- 
sicherung als solche greift nicht in die körperliche 
Integrität eines Betroffenen ein. Auch kann zum 
Zeitpunkt der Sicherstellung die Spur noch keiner 
Person zugeordnet werden. Sie ist allenfalls „latent 
personenbezogen M . 

Bei einer freiwilligen Materialerhebung nach den 
Regeln der ärztlichen Kunst dürfte kein Eingriff in das 
Grundrecht auf körperliche Unversehrtheit vorlie- 
gen. Allerdings müßte eine wirksame Einwilligung 
vorliegen. Erforderlich wäre also eine ausdrückliche 
Zustimmung des Beschuldigten in Kenntnis der Sach- 
lage. Das setzt voraus, daß er über den Zweck und die 
Bedeutung des Eingriffs umfassend aufgeklärt wird. 
Fehlte diese Voraussetzung, läge ein ungerechtfertig- 
ter Eingriff in die körperliche Unversehrtheit im Sinne 
von Artikel 2 II S. 1 GG vor. 

Der Gesetzesvorbehalt in Artikel 2 II S. 3 GG ermög- 
licht eine Einschränkung des Grundrechts auf körper- 
liche Unversehrtheit durch einfaches Gesetz. Als for- 
melles Gesetz genügt § 81a StPO dieser Forderung. 
Nach § 81a StPO darf eine körperliche Untersuchung 
des Beschuldigten zur Feststellung von Tatsachen 
angeordnet werden, die für das Verfahren von Bedeu- 
tung sind. Zu diesem Zweck sind Entnahmen von 
Blutproben zulässig. Die Entnahme von Blut — als 
unfreiwillig durchgeführte Materialbeschaffung — ist 
insoweit von § 81a StPO gedeckt. Elementare Bedürf- 
nisse des Strafrechts und die besondere Stellung des 
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Beschuldigten erfordern besondere Eingriffe in des- 
sen Rechte. Das BVerfG verlangt jedoch eine verfas- 
sungskonforme Anwendung des § 81a StPO unter 
besonderer Beachtung des Verhältnismäßigkeits- 
grundsatzes. Dies legte beispielsweise nahe, den 
Grad des Tatverdachtes vor der richterlichen Anord- 
nung zu prüfen. 


Allgemeines Persönlichkeitsrecht 

Nach ständiger Rechtsprechung des Bundesverfas- 
sungsgericht garantiert Artikel 2 II GG das Recht auf 
freie Entfaltung der Persönlichkeit als Hauptfreiheits- 
recht. Als Auffanggrundrecht liegt seine besondere 
Wirksamkeit in der Abwehr neuer Gefährdungen 
durch die moderne Technik. Es schützt die Persönlich- 
keit in ihrer Gesamtheit. 

Demzufolge rechtfertigen weder staatliche Interessen 
an der Verfolgung von Straftaten noch andere öffent- 
liche Interessen von vornherein den Zugriff auf den 
Persönlichkeitsbereich. Mit Artikel 2 I GG wäre es 
nicht zu vereinbaren, wenn der Staat für sich in 
Anspruch nehmen wollte, den Menschen zwangs- 
weise in seiner Persönlichkeit zu registrieren und zu 
katalogisieren. Die garantierte allgemeine Hand- 
lungsfreiheit sichert das Recht, Informationen mitzu- 
teilen und zurückzuhalten. Das Verfahren des geneti- 
schen Fingerabdrucks könnte — insofern personenbe- 
zogene Daten erhoben werden — in dieses allgemeine 
Persönlichkeitsrecht eingreifen. Deshalb muß geprüft 
werden, ob gesetzliche Regelungen den Eingriff 
rechtfertigen. 

Nach dem Volkszählungsurteil des Bundesverfas- 
sungsgerichts dürfen Behörden nur solche Informatio- 
nen einholen, die für einen bestimmten Zweck uner- 
läßlich sind (Minimalinformationen). Ein solches Ver- 
ständnis von Artikel 2 1 GG begrenzt auch und gerade 
die genetische Datenerhebung auf ein absolutes Mini- 
mum. Dies gilt auch für Datensammlung, -Verarbei- 
tung und -Weitergabe. 

Zu klären ist also, ob mit dem genetischen Fingerab- 
druck personenbezogene Daten i.S.d. BDSG sind. 
Danach sind personenbezogene Daten Einzelanga- 
ben über persönliche Verhältnisse einer bestimmten 
oder bestimmbaren Person. Unter Angaben i. S. d. § 2 1 
BDSG versteht man die Repräsentation von Sachver- 
halten, die für sich interpretiert und dauerhaft in Form 
von Zeichen fixiert werden können. 

Das Bandenmuster des genetischen Fingerabdrucks 
kann durch die Autoradiographie dauerhaft fixiert 
werden. Sie lassen sich durch Vergleich in bezug auf 
Identität und Verwandtschaft der Probengeber inter- 
pretieren und wirken durch ihre Funktion als Darstel- 
lung der Person wie eine Angabe oder Dateneinheit. 
Die Bandenmuster sind ein Individualisierungsmittel, 
so daß auch Personenbezogenheit gegeben ist. Sie 
wirken in ihrer Funktion als Darstellung der Person 
und können insofern als Angabe oder Dateneinheit 
angesehen werden. 

— Wird am Tatort gefundenes Material untersucht, 
können die Untersuchungsergebnisse vielleicht 
noch keiner Person zugeordnet werden. Zweck der 


Untersuchung ist aber gerade die Zuordnung der 
Ergebnisse zu einer Person. Deshalb sind diese 
Daten zunächst latent personenbezogen. Späte- 
stens zu diesem Zeitpunkt liegt ein Eingriff in das 
Recht auf informationeile Selbstbestimmung vor. 

— Die gegen den Willen oder ohne Wissen einer 
Person vorgenommene Herstellung eines geneti- 
schen Fingerabdrucks stellt ebenso einen Eingriff 
in das Recht auf informationelle Selbstbestimmung 
dar. 

— Findet das Verfahren dagegen mit dem Einver- 
ständnis des Betroffenen statt, liegt kein Eingriff in 
den Schutzbereich vor. Er bleibt in seinem Recht 
geschützt, seine Daten preiszugeben oder nicht 
preiszugeben. 

§ 81a StPO genügt nun möglicherweise nicht den 
Anforderungen, die an eine gesetzliche Regelung zu 
stellen sind, die Mißbrauchsmöglichkeiten vorbeugt 
oder für den Betroffenen Voraussetzungen und Zweck 
des Eingriffs zu erkennen gibt. Ein Mißbrauch könnte 
beispielsweise darin bestehen, daß erhobene Ergeb- 
nisse weitergegeben oder die weitere Erhebung unzu- 
lässiger Erkenntnisse vorgenommen wird. Unklar ist, 
für welche Arten von Untersuchungen § 81a StPO die 
Grundlage ist. Erwägt man deshalb — oder auch aus 
anderen Gründen — eine spezifische Neuregelung, 
müßte diese den Erfordernissen der Wahrung des 
Rechts auf informationeile Selbstbestimmung genü- 
gen. 


Zivilverfahren 

§ 372 a ZPO regelt nicht abschließend die Untersu- 
chungsmethoden zur Festlegung der Abstammung. 
Diese stehen allerdings unter dem Vorbehalt der 
wissenschaftlichen Anerkennung. Diese ist beim Ver- 
fahren des DNA-Fingerprinting gegeben. Insofern 
rechtfertigt § 372a ZPO eine Blutentnahme auch zu 
diesem Zweck. 

§ 372 a ZPO stellt eine Beschränkung des Rechts auf 
informationeile Selbstbestimmung dar. Dies könnte 
durch das öffentliche Interesse an einer funktionsfähi- 
gen Rechtspflege gerechtfertigt sein. Eine solche 
erfordert die Feststellung der Vaterschaft eines nicht- 
ehelichen Kindes für die Sicherung des Unterhalts und 
des Erbersatzanspruchs des Kindes. Ein besonderes 
öffentliches Interesse besteht an Kindschaftssachen 
auch aufgrund der öffentlich-rechtlichen Folgen, z. B. 
finanzielle Unterstützung im Rahmen der Fürsorge. 
Hinzu kommt das Recht des Kindes auf Kenntnis der 
genetischen Abstammung. 

Es stellt sich also die Frage, ob diese Gründe ausrei- 
chen, um eine Beschränkung des Rechts auf informa- 
tioneile Selbstbestimmung zu rechtfertigen. Immerhin 
wird die Persönlichkeitssphäre der Betroffenen durch 
den Eingriff berührt. Ginge man davon aus, daß 
Angaben über die Vaterschaft in den unantastbaren 
Kembereich der Persönlichkeit fallen, so wäre die 
Feststellung der Vaterschaft gegen den Wülen der 
Betroffenen unzulässig. Nach Ansicht des BVerfG 
wird der unantastbare Kembereich aber verlassen, 
wenn „die Berührung mit der Persönlichkeitssphäre 
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eines anderen Menschen einer Handlung den Bezug 
auf das Soziale" gibt. Voraussetzung und damit die 
Möglichkeit eines Eingriffs ist demnach Sozialbezug. 
Die erforderliche Intensität des Sozialbezugs ergibt 
sich dadurch, daß neben den Persönlichkeitssphären 
der Eltern auch die ihres Kindes berührt sind. Somit 
dürften Angaben über die Beiwohnung im Rahmen 
von Vaterschaftsklagen nicht in den unantastbaren 
Kembereich der Persönlichkeit — wohl aber in die 
Intimsphäre der Betroffenen — fallen. Sie sind deshalb 
dem Recht zugänglich. 

Bejahte man diese Beurteilung, wäre des weiteren die 
Frage der Zulässigkeit auf der Grundlage einer Güter- 
abwägung zu prüfen. 

Nach höchstrichterlicher Rechtsprechung legt die 
Abstammung nicht nur die genetische Ausstattung 
des einzelnen fest, sondern prägt insofern auch seine 
Persönlichkeit mit. Sie nimmt darüber hinaus eine 
Schlüsselstellung für die Entwicklung von Persönlich- 
keit und Selbstverständnis ein. Die Kenntnis der 
Herkunft bietet ihm daher wichtige Anknüpfungs- 
punkte für die Entfaltung der eigenen Individuali- 
tät. 

Die Kenntnis der Abstammung berührt zwar auch die 
Intimsphäre der Eltern, nicht aber den unantastbaren 
Kembereich der Persönlichkeit. Insgesamt hat also 
das Recht des Kindes auf Kenntnis der genetischen 
Abstammung das gleiche Gewicht wie das Recht der 
Eltern auf Schutz ihrer Intimsphäre. Es tritt aber hinzu, 
daß der Gesetzgeber (Artikel 6 V GG) verpflichtet ist, 
unehelichen Kindern für ihre Entwicklung die 
gleichen Bedingungen zu schaffen wie ehelichen 
Kindern. Auch den nichtehelichen Kindern ist die 
Kenntnis ihrer Abstammung zu ermöglichen. Dies 
ist Voraussetzung, um zum Vater in eine persön- 
liche Beziehung zu treten und ermöglicht, unterhalts- 
rechtliche und erbrechtliche Ansprüche durchzuset- 
zen. 

Insgesamt wäre aus diesen Gründen ist bei einer 
Interessenkollision zwischen Mutter und Kind oder 
Kind und Vater grundsätzlich dem Interesse des 
Kindes der Vorrang zu gewähren. Der Eingriff in die 
Intimsphäre der Eltern von nichtehelichen Kindern 
durch die Feststellung der Vaterschaft wird somit von 
hinreichenden Gründen des Gemeinwohls getragen. 
Die Beschränkung des Rechts auf informationeile 
Selbstbestimmung ist deshalb im Rahmen des § 372a 
ZPO zumutbar und somit gerechtfertigt. 


5.4.2 Verhinderung von Überschußinformationen bzw. 
Schutz der entsprechenden Daten 

Exakte Definition des Untersuchungszieles/ Korrekte 
Begriffe 

In der Diskussion besteht Konsens darüber, daß mole- 
kulargenetische Untersuchungen zur Feststellung der 
Herkunft von Spuren oder der Abstammung nach 
Möglichkeit so durchgeführt werden sollten, daß per- 
sönlichkeitsrelevante Daten nicht anfallen. Ziel der 
Untersuchung soll also ausschließlich die Ermittlung 
der Identität des Materials/der Spur mit der Ver- 


gleichsprobe sein. Ziel darf es nicht sein, Befunde über 
genetisch bedingte persönlichkeitsrelevante Merk- 
male (von Beschuldigten oder Dritten) zu gewinnen. 

Eine Empfehlung, nur solche Untersuchungen zuzu- 
lassen, die in nicht- kodierenden Abschnitten der DNA 
ansetzen, ist allerdings fragwürdig, weil damit die 
Abgrenzung zwischen zulässigen und nicht zulässi- 
gen Methoden verfehlt wird. Denn: Einerseits können 
nicht-kodierende Abschnitte im flankierenden Be- 
reich eines Gens lokalisiert sein und deshalb u. U. 
Rückschlüsse auf bestimmte Gene zulassen. Auch 
lassen sich aus bestimmten nicht- kodierenden Ab- 
schnitten der DNA beispielsweise Spezies und 
Geschlecht bestimmen — also personenbezogene 
Daten. Andererseits bringen Untersuchungen an „ko- 
dierenden" Abschnitten bzw. „kodierten" Merkma- 
len nicht zwangsläufig Überschußinformationen mit 
sich. Entscheidend ist, ob persönlichkeitsrelevante 
Merkmale ermittelt werden. Hier bedarf es eindeuti- 
ger Begriffe. 


Festlegung von Methoden/ Sonden zur Vermeidung 
von Überschußinformationen 

Grundsätzlich scheint es möglich zu sein, durch Wahl 
einer entsprechenden Untersuchungstechnik von 
vomeherein nur solche Informationen zu liefern, die 
lediglich der Feststellung der Identität von Spur und 
Spurenleger bzw. der Feststellung einer Abstammung 
dienen. Darüber hinaus würden keine schützenswer- 
ten persönlichkeitsrelevanten Informationen anfal- 
len. 

Bereits erwähnt wurde, daß MLS-Systeme dieses 
weitgehend gewährleisten — aber in der Praxis nicht 
immer anwendbar sind. Zwei weitere Möglichkeiten 
sind in Betracht zu ziehen: die sogenannte Multiplex- 
PCR und das Arbeiten mit einem Allel- Kontinuum. 

Bei einer gegenwärtig noch nicht ausgereiften, aber in 
absehbarer Zeit machbaren Technik werden ver- 
schiedene PCR-Systeme zu sogenannten Multiplex- 
PCR kombiniert. Man setzt sozusagen vor das Verfah- 
ren eine „Mattscheibe", indem z. B. fünf Loci durch- 
einander bearbeitet werden, und so der Bezug zwi- 
schen einer Bande und einem Genlocus nicht mehr 
hergestellt werden kann. Eine Multiplex-PCR mit fünf 
bis sechs Loci ist dann quasi zu einem ML-fingerprint 
geworden. 

Bei Enzym-Sonden-Polymorphismen arbeitet man 
nicht mit diskreten Allelen, sondern mit einem Allel- 
Kontinuum: Eng benachbarte Allele können so nicht 
getrennt und nicht definiert werden. Damit kann auch 
kein Zusammenhang zwischen einem defekten Gen 
und einem Allel dieses DNA- Polymorphismus herge- 
stellt werden. Mit der Zahl der Allele wird die Gefahr 
der Überschußinformationen immer geringer. Letzt- 
lich ist aber nicht auszuschließen, daß — wenn ein 
bestimmtes Allel zweifelsfrei definiert werden kann — 
über „allelische Assoziation" wiederum Informatio- 
nen über benachbarte Gene entstehen könnten, also 
doch persönlichkeitsrelevante Informationen anfal- 
len. 
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5.4.3 Verfahrensvorschriften 

Vor allem aus Gründen einer Sicherung des Rechts auf 
informationelle Selbstbestimmung und der Vermei- 
dung möglicher Mißbräuche mit anfallenden Materia- 
lien und Untersuchungsergebnissen sind Verfahrens- 
vorschriften sinnvoll, in denen auch Zweckbindung 
zulässiger Untersuchungen deutlich und erkennbar 
zum Ausdruck kommt. 


Zweckbindung und Vernichtungsvorschrift 

Sind Blutproben oder sonstige Körperzellen dem 
Beschuldigten auf der Basis einer Rechtsvorschrift 
entnommen und untersucht, stellt sich die Frage der 
genauen Zweckbestimmmung von Material und 
Untersuchungsergebnis. 

Eine klare Regelung müßte unmißverständliche Ant- 
worten auf folgende zentralen Fragen geben: 

• Sollen Material und Untersuchungsergebnis nur 
für die Zwecke des konkreten Strafverfahrens, für 
das die Analyse angeordnet wurde, genutzt wer- 
den können oder dürfen Material und/oder Unter- 
suchungsergebnis auch für andere Zwecke ver- 
wendet werden? 

• Ist das Untersuchungsmaterial und das -ergebnis 
nach Nutzung für die Zwecke eines Strafverfahrens 
und eines parallelen Verfahrens zu vernichten, wie 
z. B. von Datenschutzfachleuten gefordert? 

• Ist nur das Untersuchungsmaterial zu vernichten, 
und kann das Untersuchungsergebnis — falls ver- 
fahrensrelevant — Bestandteil der Akten werden? 
Kann es dann auch „in anderen als Strafverfahren" 
verwendet werden, wie es z. B. der vorliegende 
Referentenentwurf vorsieht? 

• Ist sowohl der Verwendungszweck auf das Straf- 
verfahren, für das Proben entnommen wurden, zu 
begrenzen, als auch Material und Ergebnisse zu 
vernichten? Sollten diese dementsprechend für 
künftige Straf aufklärung nicht mehr zur Verfügung 
stehen? 

Eine entsprechende Regelung in der StPO oder an 
anderer Stelle sollte auch die folgenden Probleme 
berücksichtigen: 

• Kollidiert eine mögliche Vemichtungsvorschrift 
mit den Gewahrsamsfristen (§ 81a StPO) von drei 
Jahren, innerhalb derer die Proben für weitere 
Zwecke des Verfahrens aufbewahrt werden müs- 
sen? 

• Widerspricht eine Vemichtungs Verfügung nicht 
u. U. dem Recht des Beschuldigten bzw. Verurteil- 
ten auf Kontrolluntersuchung, Zweitgutachten 
bzw. Neuuntersuchung? Auch könnte bei der 
Ermittlung neuer Verdächtiger das Untersu- 
chungsmaterial nicht mehr genutzt werden. 

• Steht einer Vernichtung von Proben u. U. entge- 
gen, daß dadurch Forschungsmaterial (zur Validie- 


rung von Methoden, aber auch zur Validierung von 
Sachbeweisen) verloren geht? 

• Läßt sich überhaupt ein Zeitpunkt bestimmen, ab 
dem Proben — z. B. für andere prozessuale Taten — 
nicht mehr von Bedeutung sind? 

• Wer ordnet die Vernichtung an, und wer überwacht 
diese in welcher Weise? 

• Muß die Einwüligung des „Eigentümers" der 
Probe bei Weiterverwendung in der Forschung 
eingeholt werden? 

• Kann die Vemichtungs Verfügung durch eine per- 
sönliche Einverständniserklärung zur Weiterver- 
wendung der Proben als Forschungsmaterial auf- 
gehoben werden? 


Anonymisierung 

Eine Anonymisierung von Material wird als Möglich- 
keit gesehen, personenbezogene Daten zu schützen 
(im Strafverfahren und nach Abschluß desselben in 
der Forschung). 

Für die Praxis ergeben sich hieraus aber Probleme: Bei 
Gewaltdelikten liegen häufig mehrere Leichen, Unde- 
finiertes Spurenmaterial oder Mischspuren vor. Deren 
Analyse ist ohne Hintergnmdinformationen, ohne 
Angaben über den Tathergang, die involvierten Per- 
sonene etc., erschwert. Weitere Fragen, die sich stel- 
len, sind: Bis zu welchem, für die Untersuchung 
notwendigen, Informationsgrad kann noch von 
anonymisierten Daten gesprochen werden? Wer ent- 
scheidet, was der Gutachter wissen darf und was 
nicht? Wer führt die Anonymisierung durch? 


Maßnahmen zur angemessenen Einordnung 
und Nutzung im Verfahren (Verhältnismäßigkeit, 
Einsatzschwelle, richterliche Anordnung) 

Angesichts der möglichen Probleme, die mit der 
Nutzung des DNA-fingerprinting verbunden sein 
könnten, wird diskutiert, diese quantitativ und quali- 
tativ einzugrenzen. 

— Einmal wird vorgeschlagen, solche Methoden 
nicht generell, sondern nur subsidär im Strafver- 
fahren zuzulassen. 

— Ferner wird angeregt, sie auf den Bereich gehobe- 
ner Kriminalität („schwerste Straftaten") zu 
begrenzen oder sie an einen dringenden Tatver- 
dacht zu binden. 

— Schließlich finden sich Vorschläge, die sich auf 
einen strengen Richtervorbehalt beziehen: Die 
Entnahme von Untersuchungsmaterial durch kör- 
perlichen Eingriff beim Beschuldigten, die Analy- 
sen einer Spur und die Nutzung ihrer Ergebnisse 
sollen danach durch den Richter angeordnet wer- 
den. In diesem Zusammenhang wird aber auch 
eine staatsanwaltschaftliche Notkompetenz gefor- 
dert („Gefahr im Verzüge"). 
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Benennung durchführender Institutionen , 
Gewährleistung von Datenschutz 

Von Personen und Institutionen, die forensische DNA- 
Analytik durchführen, ist ein hohes Maß nicht nur an 
Qualifikation sondern auch an Verantwortungsbe- 
wußten zu verlangen. Zur Qualitätssicherung, vor 
allem aber auch aus Gründen des Persönlichkeits- und 
Datenschutzes, ist verschiedentlich die Forderung 
erhoben worden, die Durchführung von DNA- Analy- 
sen ausschließlich rechtsmedizinischen Instituten 
oder öffentlich bestellten Sachverständigen zu über- 
tragen. Dem ist von anderer Seite entgegengehalten 
worden, daß die Frage nach der durchführenden 
Institution aus naturwissenschaftlicher Sicht unerheb- 
lich sei. 

Diskussionsbedürftig ist der Umstand, daß der Gut- 
achterbegriff in der StPO nicht definiert ist. Angesichts 
der Bedeutsamkeit des Sachbeweises auf DNA-Ebene 
wäre deshalb an — bislang fehlende — standesrecht- 
liche Regelungen für Gutachter und deren Anerken- 
nung, in jedem Fall aber an Maßnahmen zur Quali- 
tätssicherung und zur Kontrolle zu denken. 


5.4.4 Massenfahndung 

Als Grundproblem einer sogenannten Massenfahn- 
dung wird gesehen, daß Strafverfolgungsmaßnahmen 
eine Person voraussetzen, die beschuldigt/verdäch- 
tigt ist. Entsprechend sieht die StPO auch vor, daß 
gegen größere (nicht beschuldigte) Personengruppen 
nicht ermittelt werden darf — auch nicht auf freiwilli- 
ger Basis. 

Unklarheiten auf den einschlägigen Regelungsebe- 
nen müßten deshalb beseitigt werden, weil sich — wie 
Kritiker meinen — eine Tendenz zum Einsatz der 
molekulargenetischen Analyse bei Gruppen ver- 
stärkt. Es sollte vermieden werden, daß die kriminali- 
stische Praxis in Widerspruch zu rechtsstaatlichen 
Prinzipien gerät. 


5.4.5 Nutzung von DNA-Datenbanken 
zu präventivpolizeilichen Zwecken 

Weitgehende Einigkeit scheint dahin gehend zu herr- 
schen, daß ohne konkreten Tatverdacht und für eine 
ferne Zukunft Daten zu präventiven Zwecken nicht 
gespeichert werden dürfen. Aufbau und Nutzung von 
Datenbanken mit genetischen Fingerabdrücken müß- 
ten sich an den Richtlinien für erkennungsdienstliche 
Maßnahmen orientieren. Dies hieße, daß nicht von 
jedem Beschuldigten eines laufenden Strafverfahrens 
ein DNA-fingerprint gespeichert werden darf. Inter- 
nationale Erfahrungen zeigen allerdings, daß es 
schwierig sein wird, Grenzen zu ziehen. Kritiker 
sprechen deshalb von der Gefahr genetischer Raster- 
fahndung. Klärungsbedürftig ist ferner, ob diese 
erkennungsdienstlichen Daten auch für andere 
Zwecke als die Zuordnung zu einer Spur genutzt 
werden dürften. Erwägungsbedürftig ist auch eine 
Einschränkung auf Delikte bestimmter Schwere. 


Sollte also eine Speicherung von Daten aus DNA- 
Analysen für die Anliegen der kriminalpolizeilichen 
Behörden ins Auge gefaßt werden, wäre eine genaue 
Zweckbestimmung im Rahmen einer verfassungs- 
rechtlich zulässigen gesetzlichen Regelung der Auf- 
bewahrung von Befunden festzulegen. 


5.4.6 Qualitätskontrollen, Standardisierung, 

Richtlinien 

Anders als bisher könnten Kontrollen durchgeführt 
werden, die nicht angemeldet sind. Auch wäre denk- 
bar, eine wirklichkeitsnähere Überprüfung vorzuneh- 
men. So gibt es z. B. in Großbritannien eine zentrale 
kriminaltechnische Forschungsstelle, die Spurenma- 
terial simuliert, so daß es von Tatortspuren nicht zu 
unterscheiden ist. Dieses wird den kriminaltechni- 
schen Laboratorien mit üblichem Untersuchungsauf- 
trag zur Begutachtung zugeleitet, so daß die Testbe- 
dingungen der alltäglichen Arbeitssituation entspre- 
chen. Fehlgutachten wird nachgegangen. 

Unabhängig davon sollten konsensfähige Sollvor- 
schriften für Labors formuliert und angewandt wer- 
den. Vor Nutzung bestimmter Sonden beispielsweise 
wäre nachzuweisen, daß ein Labor einen bestimmten 
Sollwertstandard erfüllt (Richtlinien des BGA oder 
Rechtsverordnung). Auch sollte es mindestens zwei 
Institute geben, die ein bestimmtes Verfahren durch- 
führen. Zweitgutachten sollten häufiger durchgeführt 
werden, Material dürfte in der Regel nicht vollständig 
aufgebraucht werden. 


5.5 Rechtliche Regelungen und andere 
Handlungsmöglichkeiten im einzelnen 

5.5.1 Regelungsnotwendigkeit 

Strafprozeß 

Nahezu Einigkeit besteht dabei insofern, als Analysen 
der nicht- codierenden Bereiche der DNA zur Inden- 
titätsfeststellung und zum Abstammungsnachweis 
grundsätzlich zulässig sein sollten. Unter dieser Vor- 
aussetzung seien Analysen für Zwecke einer funk- 
tionsfähigen Rechtspflege und einer effektiven Straf- 
verfolgung erforderlich und angemessen. Der Staat 
sei berechtigt, möglicherweise auch verpflichtet, sich 
neuer Erkenntnisse und Methoden der Naturwissen- 
schaften zu bedienen, soweit die Anwendung rechts- 
staatlich unbedenklich sei. 

Unabhängig davon, ob bereits bestehende Regelun- 
gen in der StPO als ausreichende Rechtsgrundlage für 
den Einsatz von DNA-Analysen im Strafverfahren 
angesehen werden oder nicht, sei es allein schon aus 
Gründen der Normenklarheit geboten, in der StPO die 
Anwendung des DNA- fing erprinting besonders zu 
regeln. Ergänzend wird eine Regelung deshalb für 
notwendig erachtet, um dem verbreiteten Mißtrauen 
der Bürger gegenüber solchen Beweismitteln zu 
begegnen. Eine Normierung scheint schließlich auch 
deshalb angezeigt, weil DNA-Analysen zur Täterfest- 
stellung in der strafrechtlichen Praxis bereits heute 
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zunehmend eingesetzt werden. Das Argument ist 
hier, es dürfe nicht alleine der Rechtsprechung über- 
lassen bleiben, Grenzen und Einsatzmöglichkeiten 
dieser neuen Technik auf der Grundlage der beste- 
henden Gesetze festzulegen. 

Eine entscheidende Begründung für die Notwendig- 
keit einer gesetzgeberischen Initiative liegt im Ein- 
griff in die informationeile Selbstbestimmung. Dieses 
Recht widerspricht nicht dem Einsatz des DNA- 
fing erprinting, macht aber eine ausdrückliche Rege- 
lung erforderlich, die entsprechende Sicherheitsvor- 
kehrungen gegen Mißbrauch festschreibt. 

Nach heutigen Kenntnissen bietet die Analyse der 
nichtcodierenden Bereiche der DNA zwar keinerlei 
Einblick in Persönlichkeitsmerkmale des Menschen. 
Ein Mißbrauch ist allerdings insofern denkbar, daß die 
entnommenen Proben zu anderen Zwecken, wie etwa 
der Analyse codierender Bereiche, eingesetzt werden. 
Dieselben Mißbrauchsmöglichkeiten bietet allerdings 
auch jede Blutprobe, die für ein Strafverfahren erho- 
ben und verwertet wurde. Es kann daher nur darauf 
ankommen, die Zulässigkeit von DNA-Analysen 
durch strafprozessuale Regelungen so auszugestal- 
ten, daß einerseits dem Verhältnismäßigkeitsgrund- 
satz Rechnung getragen wird und andererseits Miß- 
brauch ausgeschlossen wird. 

Weitgehend herrscht Übereinstimmung, der geneti- 
sche Fingerabdruck sei im Zivilverfahren grundsätz- 
lich durch § 372 a ZPO gedeckt, so daß weder eine 
Verletzung des Rechts auf körperliche Unversehrtheit 
noch des allg. Persönlichkeitsrechts vorliegt. 


Zivilprozeß 

Da § 372 a ZPO eine ausreichend klare, detaillierte 
und dem Grundsatz der Verhältnismäßigkeit entspre- 
chende Duldungspflicht enthält, macht das Gebot der 
Normenklarheit eine ausdrückliche Regelung des 
genetischen Fingerabdrucks in der ZPO nicht erfor- 
derlich. Denn im Gegensatz zu § 81 a StPO läßt § 372 a 
ZPO durch die Erwähnung des Beispiels der Blutgrup- 
penuntersuchung erkennen, daß auch andere, ver- 
gleichbare Untersuchungsmethoden angewandt wer- 
den können. 

Andererseits sieht die Regelung keine Einschränkung 
der Probenentnahme für bestimmte Untersuchungs- 
zwecke vor. Es käme deshalb hier eine entsprechende 
gesetzliche Regelung durchaus in Betracht. 

Hierdurch könnte der in weiten Teilen der Bevölke- 
rung anzutreffenden, mit der Gentechnik allgemein 
verbundenen Befürchtung begegnet werden, der Ein- 
satz solcher Untersuchungsmethoden führe zu proble- 
matischen Eingriffen in Persönlichkeitsrechte. Ob 
jedoch allein der Aspekt der Zerstreuung der in der 
Bevölkerung bestehenden Vorbehalte gegen die 
Methode ausreichend ist, um eine gesetzliche Rege- 
lung zu begründen, erscheint zweifelhaft. 

Die bisherige Diskussion und die vorliegenden Rege- 
lungsvorschläge im wissenschaftlichen und politi- 
schen Raum gelten vor allem der Nutzung des DNA- 


fingerprinting im Strafprozeß. Es zeigt sich, daß im 
wesentlichen auf die folgenden Fragen eine überzeu- 
gende Antwort gefunden werden muß: 

# Welche Befunde — ggf. mit welchen Methoden — 
sind zulässig zu erheben? Wie ist dabei dem Recht 
auf informationeile Selbstbestimmung Rechnung 
zu tragen? 

• Welche Einsatzschwelle ist festzulegen? 

# An welche Zwecke des Strafverfahrens sind welche 
Untersuchungen zu binden? 

# Welche Vorschriften zur Vernichtung sind zu erwä- 
gen? 

• Wem steht die Anordnungskompetenz (bzw. Not- 
kompetenz) zu? 

• Sind untersuchende Institutionen zu benennen? 

Die nachstehenden Überlegungen zu verschiedenen 
Optionen der Ausgestaltung einzelner Vorschriften 
orientieren sich in Aufbau und Darstellung an dem 
2. Referentenentwurf des Bundesministers der Justiz 
und dem Gesetzentwurfes der Fraktion der SPD im 
Deutschen Bundestag. 


5.5.2 Zulässigkeit 

Bezüglich des DNA-fingerprinting sieht der Referen- 
tenentwurf in § 81 e StPOE vor, molekulargenetische 
Untersuchungen der DNA dürften vorgenommen 
werden, soweit dies zur Feststellung der Abstammung 
oder der Tatsache, ob aufgefundenes Spurenmaterial 
von Beschuldigten stammt, erforderlich sei. Es dür- 
fen dabei genetische Anlagen nicht erhoben wer- 
den. Anzumerken ist, daß diese Formulierung nicht 
ganz deutlich macht, daß die Detektion genetischer 
Anlagen grundsätzlich — also auch mit anderen Me- 
thoden als DNA-Analysen — ausgeschlossen sein 
soll. 

Denkbar wäre — wie beispielsweise im Entwurf der 
SPD-Fraktion im Deutschen Bundestag in einem § 81 e 
StPO — vorzuschreiben, daß Feststellungen über 
genetische Anlagen in keinem Fall erfolgen dür- 
fen. 

Beide Entwürfe gehen von der Voraussetzung aus, 
daß die Analyse der nichtcodierenden Teile der DNA, 
keine Auskünfte über personenbezogene Daten in 
Form von Aussagen über genetische Daten zulassen. 
Um der Möglichkeit Rechnung zu tragen, daß durch 
wissenschaftliche Fortschritte diese Prämisse nicht 
mehr zutrifft, müßte eine entsprechende Formulie- 
rung gewählt werden. Beispielsweise derart, daß an 
dem erlangten Untersuchungsmaterial nur solche 
Untersuchungen durchgeführt werden dürfen, die 
keinen Rückschluß auf genetische Anlagen zulas- 
sen. 

Damit wäre sichergestellt, daß DNA-Analysen ebenso 
wie andere Untersuchungen dann unzulässig sind, 
wenn sie nach dem wissenschaftlichen Erkenntnis- 
stand Rückschlüsse auf genetische Anlagen erlau- 
ben. 
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Um die Zulässigkeit von genetischen Untersuchungen 
umfassend zu gewährleisten, ist das Recht von Betrof- 
fenen auf Informationen zu berücksichtigen. So käme 
in Frage, die Zulässigkeit vorzunehmender Analysen 
grundsätzlich von der vorherigen Kenntnis des Betrof- 
fenen abhängig zu machen. Eine entsprechende Fest- 
legung dieses Grund satzes, unter Berücksichtigung 
der besonderen Sachlage bei der Untersuchung von 
Tatspuren, ermöglicht, den Betroffenen die Wahrneh- 
mung ihrer Rechte und ein frühzeitiges Vorbringen 
von Einwänden. 


5.5.3 Einsatzschwelle 

Die Notwendigkeit einer besonderen Einsatzschwelle 
wird in der Regel dann verneint, wenn die Eingriffsin- 
tensität eines DNA-fingerprinting nicht sehr hoch 
veranschlagt wird. Dem wäre allerdings nur zu folgen, 
wenn man zugleich auch die Mißbrauchsgefahren 
nicht als erheblich ansieht. 

Da diese aber nicht auszuschließen sind, wären — 
folgte man dieser Einschätzung — Mißbrauchsvor- 
kehrungen zu treffen. Als Prinzip könnte gelten, durch 
restriktive Anwendung der Methode dem Mißbrauch 
entgegenzuwirken. Eine Möglichkeit wäre, die 
zwangsweise Anordnung an das Vorliegen eines 
dringenden Tatverdachts zu binden. Die zwangs- 
weise Durchführung des Verfahrens gegen den Wil- 
len des Betroffenen wäre insofern nur als ultima ratio 
zulässig. Das gilt jedoch nur für das dem Betroffenen 
abgenommenen Material. 

Unberührt hiervon bleibt die Analyse von Tatspuren. 
Sowohl die Anordnung der Analyse an auf gefunde- 
nem Spurenmaterial, als auch die Möglichkeit des 
Beschuldigten, freiwillig eine Analyse vornehmen zu 
lassen, sollten zu jedem Zeitpunkt des Verfahrens 
gegeben sein. 


5.5.4 Zweckbindung 

Hier müßte eine Regelung die unterschiedlichen Vor- 
aussetzungen berücksichtigen, unter denen eine 
Untersuchung durchgeführt werden kann. So ließe 
sich vorsehen, daß die Ergebnisse einer freiwillig 
durchgeführten Untersuchung, beispielsweise an Tat- 
zeugen lediglich in dem konkreten Strafverfahren, für 
das die Einwilligung erfolge, Verwendung finden. Ein 
Abgleich mit aus einem anderen Verfahren stammen- 
den Tatspuren sollte dann ausgeschlossen werden, 
wenn die Bereitschaft zur freiwilligen Vornahme einer 
Untersuchung gefördert werden soll. Das trüge dem 
Umstand Rechnung, daß eine effiziente Strafverfol- 
gung in bestimmten Fällen auf die Bereitschaft der 
Bevölkerung zur Vornahme freiwilliger Untersuchun- 
gen angewiesen sein wird. 

Die o. g. Beschränkung auf das konkrete Strafverfah- 
ren gälte aber nicht für die Fälle von auf gefundenem 
Spurenmaterial und zwangsweise vorgenommenen 
Analysen am Beschuldigten. 


Zu regeln wäre schließlich die Zweckbindung von 
Ergebnissen einer am Beschuldigten freiwillig vorge- 
nommenen Untersuchung. Es wäre hier konsequent, 
die Verwendbarkeit in einem anderen (Straf-) Verfah- 
ren vom Vorliegen eines dringenden Tatverdachtes 
abhängig zu machen. 


5.5.5 Vernichtungsvorschriften 

Prüft man die vorliegenden Regelungsvorschläge in 
dieser Hinsicht, ist zunächst die Möglichkeit zu erwä- 
gen, die Vernichtung der entnommenen Blutproben 
und Körperzellen vorzusehen, sobald sie für das 
Strafverfahren nicht mehr benötigt werden. Dies 
müßte auch für Spurenmaterial gelten. Das Ergebnis 
hingegen könnte zu den Akten genommen werden, 
weil es verfahrensrelevant ist. 

Die üblicherweise verwendeten Begriffe (Blutprobe, 
Körperzelle, Material etc.) umfassen allerdings nicht 
das aufbereitete Material — z. B. die aus der Körper- 
zelle isolierte und auf einem Träger aufgebrachte 
DNA. 

Folgte man Bedenken, daß die vorbehandelte DNA 
auch die Vornahme weiterer, möglicherweise nicht 
von den gesetzlichen Vorschriften gedeckten Unter- 
suchungen möglich machen würde, dann wäre an 
dieser Stelle eine Regelung vorzuziehen, die eine 
unverzügliche Vernichtung des gesamten Untersu- 
chungsmaterials vorsieht, sobald dieses für das Ver- 
fahren nicht mehr benötigt wird. 

Als beweiserhebliches Ergebnis bei den Verfahrens- 
akten verbliebe danach lediglich eine Ablichtung des 
Untersuchungspapiers, welche einerseits die notwen- 
digen Vergleiche der Bandenmuster ermöglichen, 
andererseits eine erneute (mißbräuchliche) Untersu- 
chung der gesamten DNA unmöglich macht. Eine 
entsprechende Regelung könnte dann z. B. vorsehen, 
daß alle anfallenden Materialien einschließlich der 
entsprechenden Unterlagen und Ergebnisse zu ver- 
nichten sind. 

Hiervon abgetrennt käme noch in Frage, für Fälle, in 
denen ein Täter überführt wurde, die umgehende 
Vernichtung „sämtlicher Körpermaterialien 11 und 
lediglich die Aufbewahrung der Untersuchungser- 
gebnisse vorzusehen. Denkbar ist schließlich, andere, 
nicht vom Beschuldigten stammende Untersuchungs- 
materialien in die Vernichtungsregelung einzubezie- 
hen. Anzumerken ist abschließend, daß die Frage der 
Anordnungskompetenz für die entsprechenden Maß- 
nahmen — Staatsanwaltschaft oder Richter — unab- 
hängig von den Regelungen im einzelnen zu klären 
ist. 

Durch entsprechende Formulierungen ist klarzu- 
machen, ob eine Verwendung von Material/Ergeb- 
nissen für andere Zwecke als die des „konkreten 
Strafverfahrens", für das die Untersuchung ange- 
ordnet wurde ausgeschlossen sein oder eröffnet wer- 
den soll. 

In der gesetzlichen Regelung müßte in diesem Zusam- 
menhang auch der erforderliche Datenschutz ange- 
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sprochen werden. Den Gefahren der unzulässigen 
Weitergabe von Materialen und Testergebnissen 
wäre in Form einer effizienten Überwachung durch 
geeignete Stellen vorzubeuen. Weiterhin käme die 
bereits angesprochene Anonymisierung den Bedürf- 
nissen des Datenschutzes entgegen. 


5.5.6 Anordnungskompetenz 

In vorliegenden Überlegungen und Vorschlägen zur 
strafprozessualen Ausgestaltung der Nutzung des 
DNA-fingerprint wird überwiegend eine Kompetenz 
des Richters zur Anordnung einer DNA- Analyse vor- 
gesehen. 

Umstritten ist die Notkompetenz der Staatsanwalt- 
schaft und ihrer Hilfsbeamten im Falle der Gefähr- 
dung des Untersuchungserfolges. Eine solche ist in 
Fähen zwangsweiser Blutentnahme wohl nicht gege- 
ben, allenfalls denkbar dann, wenn Material von Bak- 
terien zersetzt wird. 


5.5.7 Festlegung der untersuchenden Institution 

Zum einen ist denkbar, daß die Durchführung der 
Analyse Amtsträgem oder öffentlich bestellten und 
nach dem Verpflichtungsgesetz verpflichteten Sach- 
verständigen obliegen soll. Zur Vermeidung von Miß- 
brauch, käme in Frage vorzusehen, daß die Behörden 
Sicherheitsmaßnahmen treffen und diese von den 
nach Landesrecht zuständigen Datenschutzbehörden 
überwacht werden. Auch ist zu denken an ein aus- 
drückliches Verbot der Weitergabe von Spurenmate- 
rial und Testergebnissen. 

Folgt man dagegen Überlegungen dahin gehend, die 
Nutzung genetischer Analysen gar nicht erst in den 
Anschein des Verdachtes eines Einflusses von Ermitt- 
lungsbehörden kommen zu lassen, wären Amtsträger 
auszuschließen. In Frage kämen öffentlich bestellte 
Sachverständige. Damit trüge man u. a. Befürchtun- 
gen Rechnung, daß durch die Polizei genetische 
Daten für polizeiliche, präventive Zwecke genutzt 
würden. 

Insgesamt ist auch zu prüfen, ob bzw. unter welchen 
Umständen z. B. Schaffung expliziter Straftatbe- 
stände private Institute als zu beauftragende Einrich- 
tungen in Frage kämen. 

Schließlich wäre noch eine Vorschrift denkbar, daß 
Untersuchungsmaterial anonymisiert werden sollte. 
Es ist allerdings unklar, wie das geschehen könnte, da 
ja die Polizei ermittelt hat. Anders wäre das, wenn die 
Proben in anonymisierter Form einem gerichtsmedizi- 
nischen Institut zur Untersuchung zugeleitet würden. 
Hier wäre die Gefahr, daß mit der Untersuchung 
beauftragte Personen einen Bezug zum konkreten 
Verfahren herstellen, geringer einzuschätzen. Man- 
gels eigener präventiver Tätigkeit ist auch das Inter- 
esse an den erhobenen Daten und deren weiterer 
Nutzung als niedrig zu beurteilen. Bei einer solchen 
Einschätzung der Situation wäre eine Beauftragung 


nur der gerichtsmedizinischen Institute bei gleichzei- 
tiger Anonymisierung der Proben die Konsequenz. Es 
ist in diesem Zusammenhang daran zu erinnern, daß 
einige Kriminalämter bereits Laboratorien eingerich- 
tet haben. 


5.6 Zusammenfassende Übersicht vorliegender 
Entwürfe zur Änderung der StPO 

Wesentliche Kernpunkte zweier vorliegender Rege- 
lungsvorschläge und zentrale Begründungen werden 
im folgenden zusammengefaßt wiedergegeben. Sie 
stellen aber weder rechtliche Würdigung noch Kom- 
mentierung dar. 


5.6.1 Der Referentenentwurf des BMJ 
(November 1991) 

Obwohl die §§ 81a, 81c als ausreichende Rechts- 
grundlage für den Einsatz des DNA-fingerprinting 
betrachtet werden, sollten nach Ansicht der Verfasser 
„für die strafprozessuale Nutzung dieser Methode 
gesetzliche Vorschriften geschaffen werden, die die 
Voraussetzungen und Beschränkungen, die sich für 
den einzelnen aus der Durchführung einer solchen 
Untersuchung ergeben, klar festschreiben." Auch 
wäre, durch die Bestimmung klarer Grenzen, Befürch- 
tungen bezüglich möglicher Eingriffe in das Persön- 
lichkeitsrecht zu begegnen. 


Zulässigkeit von Methoden bzw. Befunden 

So wird empfohlen, daß „nur solche Analysemetho- 
den Anwendung finden dürfen, bei denen möglichst 
keine persönlichkeitsrelevanten ,Überschußinforma- 
tionen' anfallen" und daß sicherzustellen ist, daß 
„unzulässige molekulargenetische Untersuchungen 
ausgeschlossen sind". Entsprechend heißt es, daß nur 
in „nicht-kodierenden" Abschnitten der DNA unter- 
sucht werden soll. 


Einsatzschwelle 

„Für die Zulässigkeit der Untersuchung wird auf eine 
besondere Einsatzschwelle verzichtet". Es erscheint 
„nicht als erforderlich, den Einsatz auf besonders 
schwere Straftaten zu begrenzen oder ihn nur als 
ultima ratio zuzulassen. " Gerade auch die Möglich- 
keit, einen Beschuldigten mit Hilfe dieser Methode 
sicher auszuschließen, kann es sachgerecht erschei- 
nen lassen, das DNA-fingerprinting in einem frühen 
Stadium des Ermittlungsverfahrens vor Ausschöpfung 
sonstiger Erkenntnismöglichkeiten anzuwenden, um 
so auf möglicherweise eingriffsintensivere Maßnah- 
men verzichten zu können. 
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Zweckbindung und Vernichtung 

„Dem Beschuldigten entnommene Blutproben oder 
sonstige Körperzellen dürfen nur für Zwecke eines 
Strafverfahrens verwendet werden; sie sind unver- 
züglich zu vernichten, sobald sie hierfür nicht mehr 
erforderlich sind. " 

„Zulässig ist die Verwendung (des entnommenen 
Materials) zur Aufklärung der prozessualen Tat (§ 264 
StPO), wegen der die Untersuchung angeordnet 
wurde, aber auch zur Erforschung einer anderen 
prozessualen Tat". 

„Die Zweckbindungs- und Vemichtungsvorschrift 
des Absatz 3 betrifft nur das für die Untersuchung 
verwendete Material, nicht deren Ergebnisse. Diese 
gehen, wenn sie verfahrensrelevant sind, als Unterla- 
gen in die Akten ein und werden so Aktenbestandteil. 
Ihre Verwendung in anderen als Strafverfahren ist 
damit grundsätzlich möglich. " 


Anordnung skom pe tenz 

Es „kann die Entnahme des Untersuchungsmaterials 
durch die Staatsanwaltschaft (...) angeordnet wer- 
den." Es „ist dagegen zur eigentlichen Anordnung 
des DNA-fingerprintings allein der Richter befugt. " 


Durchführende Stellen 

Es „dürfen nur Behörden (BKA, LKA, gerichtsmedizi- 
nische Institute) oder öffentlich bestellte Sachverstän- 
dige (. . .) mit der Untersuchung betraut werden". 


5.6.2 Gesetzentwurf der SPD-Fraktion 

„Entwurf eines ... Strafverfahrensänderungs- 
gesetzes — Genetischer Fingerabdruck — 
(StVÄG)/ BT-Drucksache 12/3981 
(Dezember 1992) 

Zulässigkeit von Methoden und Befunden 

Es ist vorgesehen, daß Feststellungen über genetische 
Anlagen in keinem Fall erfolgen dürfen und unver- 
wertbar sind. 


Einsa tzschwelle 

Entsprechende Untersuchungen dürfen nur „ bei drin- 
gendem Tatverdacht" durchgeführt werden — soweit 
sie zur Feststellung der Abstammung oder der Tatsa- 
che, ob auf gefundenes Spurenmaterial vom Beschul- 
digten stammt, erforderlich sind. 


Zweckbindung und Vernichtung 

Der Zweck der Untersuchung wird benannt und 

begrenzt: 

— Körpermaterial anderer Personen als Beschuldig- 
ter (Opfer, Zeugen) darf nur für das konkrete 
Strafverfahren untersucht werden. 

— Körpermaterial des Beschuldigten und aufgefun- 
denes Körpermaterial Tatverdächtiger darf nur zu 
Strafverfahrenszwecken ausgewertet werden. 

— Außerhalb eines Strafverfahrens erlangte Gen- 
daten dürfen nicht zur Strafverfolgung genutzt 
werden. 


Anordn ungskom pe tenz 

Die Befugnis zur Anordnung einer Genomanalyse 
wird ausschließlich einem Richter zugewiesen. 


Festlegung der untersuchenden Institutionen 

Die Durchführung der Genomanalyse soll neutralen 
Sachverständigen (öffentlich bestellten Sachverstän- 
digen, nicht Amtsträgem) übertragen werden. 


(Verwendungs- und) Vernichtungsvorschriften 

Nicht mehr benötigte Körperproben von Opfern und 
Zeugen und alle sonstigen „Unterlagen, Materialien 
und Untersuchungsergebnisse" sind unverzüglich zu 
verrichten, sobald sie für das konkrete Strafverfahren 
nicht mehr benötigt werden. Das gilt auch für den 
Beschuldigten, wenn ein Tatverdacht entfällt. 


III. Die Wahrnehmung der Genomanalyse in der Öffentlichkeit 


Art und Umfang der Anwendung genanalytischer 
Testmethoden werden in nicht geringem Maße davon 
abhängen, wie Gentests in der veröffentlichten Mei- 
nung und von der Bevölkerung wahrgenommen und 
bewertet werden. Ebenso müssen Überlegungen 
zur Regulierung der Anwendung genanalytischer 
Diagnostik sich am öffentlichen Diskurs über die 
Genomanalyse — wahrgenommene Gefahren und 
Chancen, wahrgenommene Defizite politischen Han- 


delns, Stellenwert der Thematik, Informiertheit der 
Öffentlichkeit — orientieren. Analysen der Pressebe- 
richterstattung und Bevölkerungsumfragen bieten die 
Möglichkeit, die Konturen der öffentlichen Thematik 
— zumindest „holzschnittartig" — nachzuzeichnen. 
Im Rahmen des TAB-Projektes Genomanalyse wurde 
zur Erfassung der öffentlichen Wahrnehmung der Ge- 
nomanalyse zum einen eine Inhaltsanalyse der deut- 
schen Tagespresse in Auftrag gegeben und zum 
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anderen eine repräsentative Bevölkerungsumfrage 
durchgeführt. Die wichtigsten Ergebnisse dieser Stu- 
dien werden im folgenden referiert. 


1. Das Bild der Genomanalyse 
in der Deutschen Tagespresse 

Stellenwert des Themas Genomanalyse 
in der veröffentlichten Meinung 

Den Ergebnissen zur Presseberichterstattung liegt 
eine am Institut für Publizistik der Universität Mün- 
ster durchgeführte Analyse von über 3 000 Arti- 
keln zugrunde, die zwischen Januar 1988 und Juni 
1990 in sechs deutschen überregionalen Tageszei- 
tungen und zwei ausgewählten Regionalzeitun- 
gen erschienen sind. In diesen Zeitraum fallen für 
die Diskussion um die Gentechnik so bedeutsame 
Ereignisse wie die Beratung und Verabschiedung 
des Gentechnikgesetzes, die Kontroverse um das 
ehemals so bezeichnete EG-Programm „Prädiktive 
Medizin" (Analyse des menschlichen Genoms) und 
die Arbeit der Bund-Länder- Arbeitsgruppe „Geno- 
manalyse " . 

Die Analyse der Presseberichterstattung deckte 
thematisch das gesamte Spektrum gentechnolo- 
gischer Forschung, Entwicklung und Anwendung ab. 
Insbesondere sollte aber das Thema Genom- 
analyse im Vergleich mit anderen Themenfeldern 
der Gentechnologie untersucht werden — vor allem 
die Frage der Sicherheit in Forschung, Produktion 
und bei der Freisetzung gentechnisch veränderter 
Organismen, die im Untersuchungszeitraum Gegen- 
stand gesetzgeberischer Aktivitäten war (Gentech- 
nik-Gesetz). 

Die Inhaltsanalyse erbrachte, daß der Stellenwert des 
Themas „Genomanalyse" im Spektrum der gesamten 
Berichterstattung über die Gentechnologie recht hoch 
war. Nach der Häufigkeit der Nennung rangiert das 
Thema Genomanalyse zwar hinter dem dominanten 
Thema „Medizin" (im Zusammenhang gentechnolo- 
gischer Forschung und Entwicklung) sowie den The- 
men „Wettbewerb" und „rechtliche Diskussion", 
allerdings noch vor der Thematisierung von Sicher- 
heitsfragen und deutlich vor „Pflanzen- und Tier- 
zucht". Auch im Zeitverlauf (1988 bis 1990) gewinnt 
das Thema Genomanalyse im Kontext der Berichter- 
stattung über Gentechnik an Bedeutung, während das 
Thema „Biologische Sicherheit" (also Fragen der 
Risiken gentechnischer Verfahren) an Bedeutung ver- 
liert (Abb. 7). 

Der hohe Stellenwert des Themas Genomanalyse 
zeigt sich auch bei einer Aufschlüsselung nach der 
Häufigkeit der Nennung unterschiedlicher Themen in 
der Berichterstattung der verschiedenen Journale. 
Das Thema Genomanalyse wird von allen deutschen 
Tageszeitungen — von „taz" bis „Welt" — mit annä- 
hernd gleicher Publizität behandelt, während sich 
beim Thema „Biologische Sicherheit" ein Publizitäts- 
gefälle von der eher dem „links-liberalen" Spektrum 
zuzuordnenen Tagespresse zu den eher „konservati- 


Abbildung 7 


Karriere ausgewählter Themen 
der Presseberichterstattung (1988 bis 1990) 
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ven" Tageszeitungen konstatieren läßt (Abb. 8). Das 
Thema Genomanalyse scheint also unabhängig von 
der politischen Tendenz als wichtig angesehen zu 
werden. 

Eine Auswertung sowohl impliziter als auch expliziter 
Bewertungen einzelner Themen in der Berichterstat- 
tung über die Gentechnik ergab für die Gentechnolo- 
gie insgesamt (Humangenetik und gentechnologische 
Forschung und Produktion), daß im Untersuchungs- 
zeitraum eher von einer Debatte über den Nutzen als 
über die Risiken der Gentechnologie gesprochen 


Abbildung 8 


Ausgewählte Themen 
der Presseberichterstattung nach Organen 
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(Frankfurter Allgemeine Zeitung, Frankfurter Rundschau, Die 
Welt, Süddeutsche Zeitung, Die Tageszeitung, Kölner Stadt- 
anzeiger, Westfälische Nachrichten, Handelsblatt) 
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werden muß. In mehr als zwei Drittel aller Arti- 
kel (n = 2117; 68%) wird eine Bewertung des Nutzens 
der Gentechnologie vorgenommen; eine Bewertung 
von Risiken findet sich dagegen nur in etwas mehr als 
einem Drittel aller Artikel (n=1203; 39%). Entgegen 
einem weitverbreiteten Vorurteil über die journalisti- 
sche Berichterstattung über Technik werden also 
weniger Risiko- als Nutzenaspekte der Gentechnik 
angesprochen. Dies gilt auch für das Thema Genom- 
analyse. Im Vergleich zum Thema „biologische 
Sicherheit" fällt im Durchschnitt über alle Artikel die 
Nutzenbewertung stärker aus als die Bewertung der 
Risiken. 

Aus der Untersuchung der Darstellung von Regierung 
und Opposition in der deutschen Tagespresse — 
anhand eines „Imageprofüs" — ergeben sich zwi- 
schen Regierung und Opposition nur geringfügige 
Unterschiede, wenn sich die Presse mit dem Thema 
Genomanalyse befaßt (Abb. 9). Dieses eher ausgegli- 
chene, und auf Konsens hindeutende Bild bei der 
Berichterstattung über das Thema Genomanalyse 
weicht deutlich von dem Bild ab, daß sich beim Thema 
„biologische Sicherheit" ergibt. Die Opposition wird 
hier z. B. als deutlich „kritischer" und „pessimisti- 
scher" dargestellt als die Regierung. 

Hervorgehoben zu werden verdient ein Ergebnis der 
Studie, das als Hinweis auf eine Kluft zwischen 
öffentlicher und politischer Wahrnehmung der Risi- 
ken der Gentechnik interpretiert werden kann: 
Obwohl in den Untersuchungszeitraum die Diskus- 
sion und die Verabschiedung des Gentechnikgesetzes 
fällt, das sich mit Fragen der Sicherheit in Forschung 


Abbildung 9 


Imageprofile von Regierung und Opposition 
im Kontext der Berichterstattung 
über das Thema „Genomanalyse" 
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und Produktion befaßt, spielt für die Presse das Thema 
Genomanalyse in Verbindung mit rechtlichen Fragen 
eine wesentlich wichtigere Rolle als Sicherheitsfragen 
gentechnischer Forschung und Produktion. Hieraus 
könnte man schließen, daß die veröffentlichte Mei- 
nung dringenderen rechtlichen Handlungsbedarf hin- 
sichtlich ethischer Fragen im Bereich Humangenetik 
als hinsichtlich der vom Gentechnikgesetz geregelten 
Sicherheitsfragen sieht. Insgesamt erbrachte die Ana- 
lyse, daß im Zusammenhang der Debatte um die 
Gentechnik „der Staat" bzw. die „Bundesregierung" 
der bevorzugte Adressat von Ansprüchen aller betei- 
ligten Akteure — der Wissenschaft, der Industrie und 
der Kritiker der Gentechnik — ist. „Staat" und „Re- 
gierung" werden in der Presse — noch vor Wissen- 
schaft und Industrie — in Verbindung mit der Gen- 
technik am häufigsten zum Handeln aufgefordert. 

Alles in allem scheint das Thema „Genomanalyse" 
von der veröffentlichten Meinung als eines der wich- 
tigsten Themen im Zusammenhang neuer gentechno- 
logischer Entwicklungen angesehen zu werden. Im 
Vergleich zu einem zweiten Hauptthema der Gen- 
technikdebatte, der Sicherheitsfrage, scheint aber das 
Thema Genomanalyse weniger kontrovers beurteüt 
— oder besser: von der Presse dargestellt — zu 
werden. Dennoch besteht offensichtlich eine deutli- 
che Erwartungshaltung hinsichtlich politischen (regu- 
lierenden?) Handelns. 


2. Das Bild der Genomanalyse 
in der Bevölkerung 

Informiertheit , Einstellung und persönliche 
Bereitschaft zur Nutzung genetischer Tests 

Weiteren Aufschluß darüber, wie die Öffentlichkeit 
genomanalytische Methoden wahrnimmt, sollte eine 
repräsentative Bevölkerungsumfrage bringen, die 
vom TAB konzipiert und von Basis Research, Frank- 
furt im Januar/Februar 1992 durchgeführt wurde. 
Rund 1000 Personen über 18 Jahre in den alten und 
neuen Bundesländern wurden dabei nach ihrer Mei- 
nung zur Gentechnologie und insbesondere zur 
Anwendung genetischer Tests am Menschen gefragt. 


Einstellung zur Gentechnologie und Humangenetik 

Bezüglich der Einstellung zur Gentechnologie im 
Allgemeinen erbrachte die Umfrage, daß die Gen- 
technologie bei der deutschen Bevölkerung 1992 im 
Vergleich zu 1985 auf weniger Ablehnung stößt, trotz 
der Verabschiedung des Gentechnikgesetzes und 
einer breiten politischen Befassung mit der Thematik 
aber weiter Skepsis überwiegt (Abb. 10). Wortgleich 
mit einer Umfrage aus dem Jahre 1985 wurde danach 
gefragt, für wie förderungswürdig die Deutschen 
verschiedene Technologien halten. Sprachen sich 
1985 noch 52% der Befragten in der damaligen 
Bundesrepublik eher gegen eine staatliche Förderung 
der Gentechnologie aus, so waren 1992 (in den alten 
Bundesländern) nur noch 41 % dieser Meinung, Eine 
wesentliche Zunahme ist aber nicht bei denjenigen zu 
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Abbildung 10 


Einstellung zur staatlichen Förderung der Gentechnologie 

in Prozent 
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verzeichnen, die eine staatliche Förderung befürwor- 
ten (1985: 27 %; 1992: 29 %), sondern bei denjenigen, 
die sich in dieser Frage unentschieden zeigen (1985: 
18%; 1992: 29%). Wesentlich positiver für die Gen- 
technologie fällt das Urteil allerdings in den neuen 
Ländern aus: Hier sprechen sich 45 % der Befragten 
eher für eine staatliche Förderung der Gentechnolo- 
gie aus, 30 % eher dagegen und 24 % sind unentschie- 
den. 

Große Differenzen fanden sich aber bei der Beurtei- 
lung verschiedener Anwendungsformen der Gen- 
technologie. Insbesondere die Förderung von For- 
schung und Entwicklung auf dem Gebiet gentechno- 
logischer Verfahren zur Herstellung von Medikamen- 
ten wird von einer überwiegenden Mehrheit der 
Befragten (74%) befürwortet. Ein erstaunlich hohes 
Maß an Zustimmung fand sich auch für humangene- 
tische Anwendungen der Gentechnologie — hier die 
Gentherapie. Obwohl in Deutschland durch das Em- 
bryonenschutzgesetz die Keimbahn therapie am Men- 
schen verboten ist und in der Öffentlichkeit auch meist 
aus ethischen Gründen abgelehnt wird, stimmen 
immerhin 52% der Befragten der Meinung zu, daß 
Forschung und Entwicklung auf dem Gebiet der 
„Veränderung menschlicher Erbanlagen zur Thera- 
pie genetisch bedingter Krankheiten" gefördert wer- 
den müßte. 


Thema „ Genomanalyse " — 

Stellenwert und Informiertheit 

Offenbar wird der mögliche Nutzen einer Verhinde- 
rung von Erbkrankheiten über ethische Bedenken 
gestellt. Andererseits könnte dieses Ergebnis der 
Umfrage auch darauf hindeuten, daß die Problematik 
humanmedizinischer und -genetischer Anwendun- 
gen der Gentechnik am Menschen noch nicht ausrei- 
chend in der Öffentlichkeit bewußt ist. Der Stellen- 
wert des Themas Humangenetik/Genomanalyse in 
der Auseinandersetzung der Bevölkerung mit der 
Gentechnologie insgesamt ist allerdings hoch. Ge- 
fragt danach, was sie mit dem Begriff Gentechnologie 
verbinden, assoziierten die Befragten spontan am 
ehesten humangenetische Anwendungen: 19 % asso- 
züerten die Veränderung der menschlichen Erbanla- 
gen, nur 15% die Veränderung nichtmenschlicher 
Erbanlagen, 10% dachten an die Erkennung und 
Behandlung von Erbkrankheiten, nur 7 % an Pflan- 
zen- und nur 8 % an Tierzüchtung. Das Thema „Frei- 
setzung gentechnisch veränderter Pflanzen und 
Tiere" wurde nur von 0,5% der Befragten genannt. 

Wenn somit das Thema „Erbanlagen" oder „Erb- 
krankheiten" von herausgehobener Bedeutung für 
die Befragten bei der Auseinandersetzung mit der 
Gentechnologie zu sein scheint, so ist das Wissen 
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über die Möglichkeiten und die Problematik der 
Genomanalyse offensichtlich aber noch recht wenig 
entwickelt. So äußerten — gefragt nach den Metho- 
den zur Diagnose genetisch bedingter Krankheiten 
durch eine Untersuchimg der menschlichen Erbanla- 
gen — zwar ca. 69 % der Befragten, sie hätten von 
dieser Entwicklung bereits gehört. Es halten sich aber 
lediglich 13% der Befragten für ausreichend infor- 
miert, um sich eine eigene Meinung zu diesem Thema 
zu bilden (Tab. 9 u. 10). 


Tabelle 9 


Erforschung der menschlichen Erbanlagen. 
Schon davon gehört? 



ja 

nein 


in % 

Befragte insgesamt 

(N- 1 049) 

69,5 

30,5 

Männer (N=465) 

72,4 

27,6 

Frauen (N = 584) 

67,1 

32,9 

Alte Länder (N = 813) 

67,3 

32,7 

Neue Länder (N = 233) ... 

77,2 

22,8 


Daß der Wissensstand über die Möglichkeiten und 
Probleme der Anwendung genetischer Tests noch 
unzureichend ist, macht ein weiteres Ergebnis der 
Umfrage besonders deutlich (Abb. 11). Der Fragebo- 
gen beinhaltete zweimal die Frage, ob die Befragten 
eher positive oder eher negative Vorstellungen mit 
den Möglichkeiten der Anwendung genetischer Tests 
verbinden — einmal bevor und einmal nachdem den 
Befragten die derzeit diskutierten Anwendungsmög- 
lichkeiten im einzelnen und ihre Chancen und Risiken 
geschildert und sie nach ihrer Meinung hierzu gefragt 
worden waren. Verbanden vorher rund 38% der 
Befragten in den alten und 58 % der Befragten in den 
neuen Bundesländern eher positive Vorstellungen mit 
der Genomanalyse, so waren es nachher nur noch 


28 % in den alten und 47 % in den neuen Bundeslän- 
dern. Auch dies deutet darauf hin, daß die Meinungs- 
bildung in der Bevölkerung zum Thema „ genetische 
Tests am Menschen" noch nicht abgeschlossen ist 
oder bisher kaum stattgefunden hat. Deutlich wird 
hierbei auch ein Charakteristikum, daß sich nahezu 
bei allen Einstellungsfragen findet. Die Befragten in 
den neuen Bundesländern sind durchweg deutlich 
positiver eingestellt als die Befragten in den alten 
Bundesländern. 

In den Antworten auf die sehr allgemeine Frage 
nach den Vorstellungen, die die Befragten mit der 
Genomanalyse verbinden, zeigt sich, daß mit zuneh- 
mender Information sich eher Unbehagen angesichts 
gendiagnostischer Möglichkeiten einstellt. Dieses all- 
gemeine Unbehagen schlägt aber in unterschiedli- 
chem Maße auf die Bewertung der Anwendungsmög- 
lichkeiten genomanalytischer Methoden im einzelnen 
durch (Abb. 12 und 13). 


Einstellung zu Testmöglichkeiten in verschiedenen 
Anwendungsleldern 

So wird der Einsatz genetischer Tests bei Einstel- 
lungsuntersuchungen in der Arbeitswelt und als Vor- 
aussetzung für den Abschluß von Versicherungsver- 
trägen eindeutig abgelehnt (Abb. 12). Angesichts der 
Möglichkeit, daß Arbeitgeber in Zukunft von Arbeit- 
nehmern Informationen über ihre „genetische Eig- 
nung" für einen Arbeitsplatz verlangen oder daß 
Versicherungen ein genetisches Zeugnis vor Ab- 
schluß einer Lebensversicherung fordern, zeigen sich 
73 % bzw. 77 % der Befragten besorgt. Nur 12 % bzw. 
10 % der Befragten würden die Durchführung geneti- 
scher Tests in diesen Zusammenhängen begrüßen. 
Dennoch äußern 19% (Einstellungsuntersuchungen) 
bzw. 13 % (Versicherungen) der Befragten, daß sie 
selbst in der entsprechenden Situation einem Test 
ihrer genetischen Ausstattung wahrscheinlich zustim- 
men würden. 

Der Einsatz genetischer Tests in Strafverfahren 
(Abb. 12) zur Täteridentifikation trifft dagegen auf 
breite Zustimmung. Für 52 % der Befragten überwiegt 


Tabelle 10 

Informiertheit über Genomanalyse nach eigener Einschätzung 



(++) 

(+) 

(-> 

(--) 

in % 

Befragte insgesamt (N = 1 049) 

13,1 

22,6 

45,2 

19,1 

Männer (N = 465) 

16,2 

22,1 

45,2 

16 

Frauen (N = 584) 

10,6 

23 

44,8 

21,6 

Alte Länder (N = 813) 

12,8 

22,1 

43,6 

21,5 

Neue Länder (N = 233) 

13,9 

24,2 

51,1 

10,8 


(++) genügend informiert, um sich eine eigene Meinung bilden zu können 

(+) informiert, aber nicht genügend 

(-) nicht genug informiert, nur vorläufige Meinung 

( — ) nicht genug informiert, keine Meinung 
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TAB 1992 


vor Befragung 


nach Befragung 


Abbildung 12 

Anwendungsfelder: Arbeitsplatz, Versicherungen, genetischer Fingerabdruck — 
Allgemeine Einstellung zur Anwendung genetischer Tests und persönliche Bereitschaft zum Test 

in Prozent 
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Abbildung 13 

Anwendungsfeld Pränatale Diagnosen — allgemeine Einstellung zur Anwendung von Tests 
und persönliche Testbereitschalt von Frauen 
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der Nutzen erweiterter Möglichkeiten der Täterüber- 
führung das Risiko einer massenhaften Speicherung 
genetischer Informationen durch die Strafverfol- 
gungsbehörden. 

Auch die Durchführung genetischer Tests bei der 
Schwangerschaftsvorsorge (pränatale Diagnose) wird 
von 47 % der Befragten eher begrüßt — und zwar von 
Frauen (48%) etwas stärker als von Männern (45%) 
(Abb. 13). Nur 21% der Befragten zeigen sich eher 
besorgt angesichts der Gefahr, daß es in Zukunft 
möglicherweise Schwangerschaften auf Probe, sozu- 
sagen vorbehaltlich der Durchführung eines Gentests, 
geben könnte. Immerhin würden aber 18% der 
befragten Frauen selbst „auf keinen Fall 1 ' und 15% 
„wahrscheinlich nicht" der Durchführung solcher 
Tests zustimmen. Interessant ist hierbei, daß die 
Frauen in den alten Bundesländern (32%) sich eher 
besorgt angesichts der neuen Testmöglichkeiten 
äußern als die Frauen in den neuen Bundesländern 
(23%). Auch sind die Frauen in den neuen Bundes- 
ländern eher bereit, solche Tests bei sich selbst 
durchführen zu lassen als Frauen in den alten Bundes- 


ländern: 46% der Frauen aus den alten Bundeslän- 
dern gegenüber 61 % der Frauen aus den neuen 
Bundesländern würden auf „jeden Fall" oder „wahr- 
scheinlich" der Durchführung solcher Tests bei sich 
selbst zusümmen. 


Persönliche Bereitschaft zur Nutzung genetischer 
Tests für verschiedene Krankheiten 

Gefragt nach der Bereitschaft, sich einer generellen 
Untersuchung der eigenen Erbanlagen zu unterzie- 
hen, auch auf die Gefahr hin, dabei Hinweise auf eine 
besondere Anfälligkeit beispielsweise für eine Krebs- 
erkrankung zu erhalten, äußern sich die Befragten 
eher ablehnend: 49% schließen solch einen Test für 
sich aus, 15% sind unentschieden, 36% zeigen sich 
geneigt, einen solchen Test durchzuführen (Abb. 14). 
Scheint hier noch eher ein Bedürfnis nach „Nichtwis- 
sen" vorzuliegen, so überwiegt eher das Bedürfnis 
nach Wissen, wenn nach der persönlichen Akzeptanz 
von genetischen Tests auf konkrete Krankheiten hin 
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gefragt ist. Bei einem Test auf eine genetisch bedingte 
Anfälligkeit, einen Herzinfarkt zu erleiden, zeigen 
sich nur noch 34 % der Befragten ablehnend. Auch 
einen Test auf Erbanlagen, die auf ein Risiko hinwei- 
sen, ein behindertes Kind zu bekommen, würden nur 
noch 31% eher ablehnen. Eher unerwünscht 
erscheint die Information über genetische Anlagen für 
eine Erkrankung (z. B. Alzheimer), die erst im späte- 
ren Lebensalter ausbricht. Hier lehnen 46% der 
Befragten eher ab, entscheiden sich also für „Nicht- 
wissen“, 36% der Befragten würden aber auch auf 
eine solche — schicksalhafte — Information nicht 
verzichten wollen. Auffällig ist auch hier, daß die 
Zustimmung in den neuen Ländern durchweg (bis zu 
20 %) über der in den alten Ländern liegt. 

Sowohl die deutlichen Differenzen der Einstellung 
gegenüber der Nutzung genetischer Tests in unter- 
schiedlichen Anwendungsfeldem, als auch die unter- 
schiedlich ausgeprägte Bereitschaft zur persönlichen 
Nutzung von Tests auf unterschiedliche Krank- 
heiten deuten darauf hin, daß die Einstellung zur 
Genomanalyse stark vom wahrgenommenen persön- 
lichen und allgemeinen Nutzen der Tests oder auch 
der wahrgenommenen Legitimität des verfolgten 
Zweckes abhängt. Bei der pränatalen Diagnose wer- 
den Nutzen und Legitimität offenbar eher positiv 


bewertet, weniger dagegen bei der Nutzung geneti- 
scher Tests am Arbeitsplatz und bei Versicherungen. 
Daß für die Anwendungsfelder „Arbeitsplatz" und 
„Versicherungen" die Bereitschaft, einen Test durch- 
zuführen, über dem Anteil derjenigen liegt, die die 
Anwendung genetischer Tests in den jeweiligen Fel- 
dern positiv bewerten, läßt vermuten, daß die Befrag- 
ten durchaus einen möglichen „Zwang der Um- 
stände" zur Durchführung genetischer Tests antizi- 
pieren. 

Die im Vergleich zur persönlichen Testbereitschaft in 
den Anwendungsfeldem „Arbeitsplatz" und „Versi- 
cherungen" recht hohe Bereitschaft, die sich bei der 
Frage nach der persönlichen Nutzung von Tests auf 
verschiedene Krankheiten zeigt, macht deutlich, daß 
es durchaus eine potentielle Nachfrage nach geneti- 
schen Tests im Kontext „freiwilliger" Nutzung gibt. 
Offenbar gehen die Befragten hier in erster Linie von 
der Schwere oder der gesellschaftlichen Bewertung 
der Krankheiten aus und machen hiervon ihre Test- 
bereitschaft abhängig. Eine solche unmittelbare 
„ Nutzenbewertung “ kann vor dem Hintergrund man- 
gelnden Wissens über potentielle psychische und 
soziale Folgen einer verbreiteten Testpraxis als durch- 
aus problematisch angesehen werden. 


Abbildung 14 


Persönliche Bereitschaft zur Durchführung eines genetischen Tests — nach verschiedenen Krankheiten 



Öauf keinen Fall 
Hwahrsch. nicht 
[Eiunentschieden 
□ wahrscheinlich 
Bl auf Jeden Fall 


auf keinen Fall 

10,4 

19,4 

15,1 

12,8 

19 

wahrsch. nicht 

20.7 

25,2 

19,2 

18.1 

26,8 

unentschieden 

14,7 

13,7 

12,5 

17,2 

18,3 

wahrscheinlich 

25,1 

25,8 

32.7 

29,2 

22,7 

auf jeden Fall 

11,1 

16 

20,5 

22,8 

13,1 


TAB 1992 
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Kontrolle der Anwendung genetischer Tests 

Ein allgemeines Verbot der Anwendung genetischer 
Tests wird nur von 23 % der Befragten befürwortet, 
einem gänzlichen Verzicht auf Kontrollen der Anwen- 
dung stimmen 39 % zu. Die meiste Zustimmung (63 %) 
findet die Ansicht, daß per Gesetz geregelt werden 
müßte, welche Tests wann angewandt werden dürfen. 
Eine Mehrheit der Befragten (52%) stimmt auch der 
Ansicht zu, daß die Kontrolle der Anwendung geneti- 
scher Tests am besten in den Händen von Ärzten und 
Wissenschaftlern aufgehoben ist. Informationen und 
Aussagen dieser Gruppe bezüglich Genomanalyse 
wird auch überwiegend Vertrauen entgegenge- 
bracht. 79 % der Befragten vertrauen den Informatio- 
nen von Ärzten, 62% denen der Humangenetiker, 
aber nur 12 % vertrauen den Informationen der Indu- 
strie, nur 9 % den Informationen des Bundestages und 
nur 8 % denen der Bundesregierung. 

Beachtlich ist, daß rund 33 % derjenigen Befragten, 
die der Ansicht zustimmen, daß die Anwendung 
genetischer Tests staatlich kontrolliert werden muß, 
gleichzeitig der Ansicht sind, daß die Entscheidung 
über die Nutzung der Testmöglichkeiten jedem selbst 
überlassen werden sollte. Dieser scheinbare Wider- 
spruch könnte darauf hindeuten, daß ein Teil der 
Befragten von einer gesetzlichen Regulierung erwar- 
tet, daß sie zwar Mißbrauch und Zwang bei der 
Durchführung von Tests verhindert, nicht aber indivi- 
duell verantwortliche Entscheidungen ersetzt. 


Eugenik und Akzeptanz von Behinderten 

In der politischen und wissenschaftlichen Diskussion 
über die Gefahren der Anwendung genetischer Tests 
spielen die Gefahr einer abnehmenden Akzeptanz 
von Behinderten und die Möglichkeit eugenischer 
Auslese „lebensunwerten Lebens" vor dem Hinter- 
grund der jüngeren deutschen Geschichte eine wich- 


tige Rolle. Auch diese Diskussion scheint noch nicht 
ausreichend von der Bevölkerung wahrgenommen zu 
werden. Zwar stimmen 85 % der Befragten der Mei- 
nung zu, daß es wichtiger ist, daß die Gesellschaft 
Behinderte als normale Mitbürger anerkennt und 
ihnen die Teilnahme am gesellschaftlichen Leben 
ermöglicht, als neue genetische Tests für Erbkrank- 
heiten zu entwickeln. Immerhin stimmen aber auch 
26 % der Bevölkerung der — Vorstellungen von gene- 
tischer Volksgesundheit nahelegenden — Meinung 
zu, daß „jeder verpflichtet sein sollte", seine Erbanla- 
gen untersuchen zu lassen, um Informationen über 
eventuelle Erkrankungen oder Behinderungen seiner 
Nachkommen zu erhalten. 


Resümee 

Sowohl die Ergebnisse der Presseanalyse als auch der 
Bevölkerungsumfrage lassen den Schluß zu, daß das 
Thema Humangenetik, und in diesem Kontext auch 
die Genomanalyse, von der Öffentlichkeit als ein — 
wenn nicht das — zentrale Thema bei der Auseinan- 
dersetzung mit den Chancen und Risiken der Gen- 
technologie ist. Zudem scheint ein erheblicher Bedarf 
für politisch-rechtliche Kontrolle zu bestehen — wenn 
auch möglicherweise nicht um den Preis der Ein- 
schränkung individueller Entscheidungsfreiheit bei 
der Nutzung genetischer Tests. 

Als wichtigstes Ergebnis der Umfrage kann der Man- 
gel an Informiertheit über genomanalytische Metho- 
den und deren ethische und soziale Problematik 
gelten. Die Umfrage legt den Schluß nahe, daß die 
Bereitschaft der Bevölkerung zur persönlichen Nut- 
zung genetischer Tests relativ hoch ist, da solche Tests 
— bei mangelnder gesellschaftlicher Diskussion ihrer 
Problematik — allein nach dem „Image" (Schwere, 
Verbreitung, Schicksalhaftigkeit) der Krankheit beur- 
teilt werden, für die sie (begründet oder nicht) medi- 
zinische Hilfe versprechen. 
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I. Verzeichnis von in Auftrag gegebenen Gutachten und TAB-Materialien 


Gutachten 

Status quo und Perspektiven der Genomanalyse 
(Auftragnehmer: Zentrum Technologietransfer 
Biomedizin, Bad Oeynhausen f 
Dr. habil. Kurt Bayertz) 

Perspektiven der Anwendung und Regelungsmög- 
lichkeiten der Genomanalyse in den Bereichen 
Humangenetik, Versicherungen, Straf- und Zivilpro- 
zeß 

(Auftragnehmer; Zentrum Technologietransfer 
Biomedizin , Bad Oeynhausen, 

Dr. habil. Kurt Bayertz) 

Anwendungsperspektiven und Regelungsmöglich- 
keiten der Genomanalyse in der Arbeitswelt 
(Auftragnehmer: Sozialforschungsstelle 

Dortmund, Ursula Ammon) 

Das Bild der „Biologischen Sicherheit" und der „Ge- 
nomanalyse" in der deutschen Tagespresse (1988 bis 
1990) 

(Auftragnehmer: Dr. Georg Ruhrmann, 

Osnabrück) 

Repräsentative Bevölkerungsumfrage zum Thema 
„ Genomanalyse " 

(Auftragnehmer: Basis Research, Frankfurt) 

Anwendungsproblematik der pränatalen Diagnose 
aus der Sicht von Beratenen und Beratern 
(Auftragnehmer: Frau Dr. Irmgard Nippert (PD), 
Institut für Humangenetik, 
Universität Münster) 

Rechtliche und rechtspolitische Aspekte der gegen- 
wärtigen und zukünftig erwartbaren Nutzung gen- 
analytischer Methoden am Menschen 


(Auftragnehmer: Forschungszentrum Biotechnologie 
& Recht, Universitäten Hannover 
und Lüneburg, 

Prof. Dr. Jürgen Simon) 

Genetik des Menschen: Status quo und Anwendungs- 
perspektiven sequenzierter Gene für den Menschen 
(Auftragnehmer: Prof. Dr. John Collins, 

GBF, Braunschweig) 


TAB-Materialien 

Konzeption für eine explorative Technikfolgen- 
Abschätzung zur Genomanalyse 
(Mai 1991) 

Arbeitspapier zum TAB- Workshop „Status quo und 
Perspektiven der Genomanalyse: Humangenetik, 
Arbeitsplatz, Versicherungen" 

(Februar 1992) 

Bericht zum Workshop 
(Mai 1992) 

TAB-Diskussionspapier Nr. 2: „Das Bild der biotech- 
nischen Sicherheit' und der , Genomanalyse' in der 
deutschen Tagespresse" 

(Mai 1992) 

Pressemitteilung: Umfrage des Büros für Technikfol- 
genAbschätzung des Deutschen Bundestages zur 
Gentechnologie und zur Genomanalyse 

TAB-Diskussionspapier Nr. 3: „Gentechnologie und 
Genomanalyse aus der Sicht der Bevölkerung" (Er- 
gebnisse einer Bevölkerungsumfrage des TAB) 
(Dezember 1992) 

TA-Projekt , Genomanalyse' — Bericht zum Stand der 
Arbeit und zu den vorliegenden Ergebnissen 
(November 1992) 
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II. Verzeichnis der Kommentatoren des TA-Berichtes zum Stand der Arbeit 
und zu den vorliegenden Ergebnissen vom November 1992 


Zur Vorbereitung des Endberichtes wurde im Novem- 
ber 1992 ein „Bericht zum Stand der Arbeit und den 
bisherigen Ergebnissen" des Projektes „ Genomana- 
lyse " erstellt und an eine Vielzahl von Personen und 
Institutionen mit der Bitte um Kommentierung ver- 
schickt. Damit sollte möglichst vielen gesellschaftli- 
chen Gruppen Gelegenheit zur Stellungnahme gege- 
ben werden. 

Denjenigen, die durch schriftlich oder in Gesprächen 
vorgebrachte Ratschlage und Kritik sowie auch ander- 
weitig zum Fortgang des Projektes beigetragen 
haben, sei an dieser Stelle gedankt: 

Herr Dr. Attenberger 

Niedersächsisches Sozialministerium 

Herr Dr. Buckel 

Boehringer Mannheim GmbH 

Herr Prof. Dr. Collins 

Gesellschaft für Biotechnologische Forschung mbH, 
Braunschweig 

Herr Prof. Dr. Driesel 

TÜV Hessen, Arbeitsgemeinschaft für Gen-Diagno- 
stik 

Frau Gartelmann 

Beratungsstelle zur vorgeburtlichen Diagnostik, 
CARA e.V., Bremen 

Herr Hirschler 

Deutsche Huntigton-Hilfe e.V. 

Frau Dr. Neuer-Miebach 

Bundesvereinigung Lebenshilfe 


Frau PD Dr. Nippert 

Universität Münster 

Herr Präve 

Bundesaufsichtsamt für das Versicherungswesen 

Frau Dr. Schindele 

Beratungsstelle zur vorgeburtlichen Diagnostik, 
CARA e.V., Bremen 

Herr Prof. Dr. Schmidtke 

Medizinische Hochschule Hannover 

Frau Prof. Dr. Schroeder-Kurth 

Kommission für Öffentlichkeitsarbeit und ethische 
Fragen der Gesellschaft für Humangenetik 

Herr Dr. Schulz-Weidner 

Frankfurt am Main 

Herr Dr. Stöcker 

BASF AG 

Herr Prof. Dr. Vogel 

Berufsverband medizinische Genetik, Universität 
Ulm 

Herr PD Dr. Wolf 

Kommission für Öffentlichkeitsarbeit und ethische 
Fragen der Gesellschaft für Humangenetik 

Herr Prof. Dr. Zerres 

Universität Bonn 

Herr Prof. Zober 

BASF AG 


95 




Drucksache 12/7094 


Deutscher Bundestag — 12. Wahlperiode 


III. Übersicht vorliegender Regelungsvorschläge 


Abbildung 1 


Bislang vorliegende Regelungsvorschläge für genetische Analysen im Bereich der HUMANGENETIK 



Genetische Beratung 

Pränatale Diagnostik 

Neugeborenenscreening 

Enquete -Kommission 
„Chancen und Risiken 
der Gentechnologie" 
des 10. Deutschen 
Bundestages 1987 

Zulässigkeit, wenn sie freiw 
direktive und grundsätzlich 
durch einen Arzt vor und n< 
Bereitstellung eines ergänz< 
sehen Beratungsangebotes; 
gebotes; Aufstellen eines Kj 
zu diagnostizierenden Kran 

rillig sind und eine nicht- 
nicht-aktive Beratung 
ach der Diagnose erfolgt; 
snden sozialpsychologi- 
Ausbau des Beratungsan- 
riterienkataloges über die 
kheiten 

Unzulässigkeit der Mittei- 
lung anderer als schwerer, 
nicht behandelbarer 
Krankheiten vor der 

12. Schwangerschafts- 
woche 

Freiwilligkeit der Teil- 
nahme, Aufklärung der 
Eltern, Aufstellen einer 
Krankheitsliste, Ableh- 
nung eines Screenings 
nach unbehandelbaren 
Krankheiten 

Zweiter Bericht der 
Bioethik-Kommission 
Rheinland-Pfalz — 
Humangenetik — 1989 

Zulässigkeit der DNA- 
Analyse bei freiwilliger 
Teilnahme, nicht-aktiver 
und nicht-direktiver Bera- 
tung und nur, wenn die 
notwendigen Erkenntnisse 
nicht durch herkömmliche 
Methoden gewonnen wer- 
den können; Ablehnung 
eugenischer Zielsetzun- 
gen 

Zulässigkeit der DNA- 
Analyse, wenn sie der 
Gesundheitsvorsorge von 
Mutter und Kind dient; 
Ablehnung eugenischer 
Zielsetzungen 


Bund-Länder- 
Arbeitsgruppe 
„ Genomanalyse " 1990 

Zulässigkeit freiwilliger DN 
scher Indikation; Beratung a 
durch einen Arzt (möglichst 
bildung); Ergänzung durch 
keine Indikationsliste für Ui 
Krankheiten; Größe des Ber 
nen indirekten Druck auf se 
üben 

A-Analysen bei medizini- 
j or und nach der Diagnose 
mit genetischer Zusatzaus- 
psychosoziale Beratung; 
Versuchung bestimmter 
atungsangebotes soll kei- 
;ine Inanspruchnahme aus- 

Zulässigkeit nur für 
schwere und früh behan- 
delbare Krankheiten; Mit- 
teilung leichterer Krank- 
heiten nur auf Nachfrage,- 
Verbot der Mitteilung des 
Geschlechts in den ersten 

12 Schwangerschaftswo- 
chen; Zulässigkeit pro- 
teinchemischer Untersu- 
chungen bei medizini- 
scher Indikation; Ableh- 
nung eines allgemeinen 
Screenings nicht behan- 
delbarer Krankheiten 

Zulässigkeit bei freiwilli- 
ger Teilnahme nur für 
frühzeitig behandelbare 
Krankheiten 

Bericht der Bundes- 
regierung 1990 
Bundestags-Drucksache 
11/8520 

Zustimmung zu den Empfehlungen der Enquete-Kom- 
mission zur Freiwilligkeit der Teilnahme, der obligato- 
rischen nicht-aktiven und nicht-direktiven Beratung 
durch einen Arzt vor der Diagnose und der sozialen 
Beratung; Ablehnung des Erstellens einer Liste mit zu 
diagnostizierenden Krankheiten; Warnung vor der Ge- 
fahr eines Automatismus zur Abtreibung bei Mitteilung 
nur schwerer Krankheiten, aber auch vor Mißbrauchs- 
gefahr bei Mitteilung leichterer Defekte 

Zustimmung zu den Emp- 
fehlungen der Enquete- 
Kommission zur freiwilli- 
gen Teilnahme und der 
Beschränkung auf behan- 
delbare Krankheiten 
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noch Abbildung 1 



Genetische Beratung 

Pränatale Diagnostik 

Neugeborenenscreening 

Arbeitskreis „Ethische 
und soziale Aspekte 
der Erforschung des 
menschlichen Genoms" 
(Böckle -Kommission) 1990 

Durchführung durch 
medizinisch-genetisch 
weitergebildete Ärzte, 
Ausbau des Beratungs- 
angebotes 

Beratung durch Human- 
genetiker, genetische Be- 
rater und Frauenärzte vor 
und nach der Diagnose, 
Verhinderung von Hand- 
lungszwängen/Eugenik 

Zurückhaltung bei Bevöl- 
kerungsscreening, Not- 
wendigkeit gesellschaftli- 
cher Diskussion, Freiwil- 
ligkeit der Teilnahme und 
Information 

Bundesrat Drucksache 
424/92 1992 

Zulässigkeit bei freiwilli- 
ger Teilnahme und Ablauf 
Beratung-Diagnose- 
Beratung unter ärztlicher 
Verantwortung, ergän- 
zende psychosoziale 
Beratung 

Zulässigkeit nur für frei- 
willige und medizinisch 
indizierte Untersuchungen 
und nur für schwerwie- 
gende, nicht veihüt- oder 
behebbare und früh be- 
handelbare Krankheiten; 
Beratung vor und bei 
positivem Befund auch 
nach der Diagnose mit 
ergänzender psycho- 
sozialer Beratung 

Zulässigkeit nur bei frei- 
williger Teilnahme und 
nur für frühzeitig thera- 
pierbare Krankheiten 

ELSA 1991 (Ethical, 

Social and Legal 

Aspects of Human 
Genome-Analysis — 
Arbeitsgruppe der EG- 
Kommission 

Sicherung des Rechts des E 
und informierte Entscheide 
wendung durchführen zu ki 
Diskriminierung Betroffene] 

inzelnen, eine selbständige 
ng für oder gegen die An- 
tennen, Verhinderung der 
r 

Sicherung der Informa- 
tion, Vertraulichkeit und 
Entscheidungsfreiheit der 
Eltern 
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Abbildung 2 

Bislang vorliegende Regelungsvorschläge für genetische Analysen an Arbeitnehmern 



Grundsätzliches 

Einstellungs- 

untersuchungen 

Eignungs- 

untersuchungen 

Vorsorge- 

untersuchungen 

Sonstiges 

Enquete -Kom- 
mission „Chan- 
cen und Risiken 
der Gentech- 
nologie " des 

10. Deutschen 
Bundestages 

1987 

Keine Reihenun- 
tersuchungen, 
ausdrückliche Re- 
gelung der er- 
laubten Verfah- 
ren, keine umfas- 
senden Persön- 
lichkeits- und Ge- 
sundheitsprofile 
erstellen, nur zu- 
gelassene Tests 
anwenden, Vor- 
rang des objekti- 
ven Arbeitsschut- 
zes 

Beschränkung 
des Fragerechts 
des Arbeitgebers 
auf gegenwärtige 
Krankheiten/Eig- 
nung. Gilt auch 
für Verwendung 
der Ergebnisse 
vorangegangener 
Genomanalysen 

Verbot mit Er- 
laubnisvorbehalt 
für Untersuchung 
von Empfindlich- 
keiten gegenüber 
bestimmten Ar- 
beitsstoffen 

Erlaubnis nur für 
ausdrücklich zu- 
lässige Verfahren, 
Abwägung der 
Interessen an 
Prävention und 
Selbstbestim- 
mungsrecht der 
Arbeitnehmer 

Datenschutz, 
Information 
der Betroffenen, 
Beteiligung des 
Betriebs- bzw. 
Personalrates 

Zweiter Bericht 
der Bioethik- 
Kommission 
Rheinland -Pfalz 
— Humangene- 
tik — 1989 

Zulässigkeit von 
DNA- Analysen 
nur auf der 
Grundlage eines 
Gesetzes, wenn 
andere Methoden 
keine vergleich- 
baren Ergebnisse 
erwarten lassen 
und bei Anwen- 
dung anerkannter 
Testverfahren; 
Vorrang des ob- 
jektiven Arbeits- 
schutzes 

Beschränkung auf 
arbeitsplatz- und 
arbeitsstoffspezifi- 
sche Krankheits- 
dispositionen und 
Gefahr schwer- 
wiegender Ge- 
sundheitsstörun- 
gen, die schon 
bei Begründung 
des Arbeitsver- 
hältnisses die 
Eignung des Be- 
werbers für den 
konkreten Ar- 
beitsplatz aus- 
schließen 


Grundsätzlich wie 
bei Einstellungs- 
untersuchung, 
aber höhere An- 
forderungen an 
die Gesundheit 
des Bewerbers in 
Abhängigkeit von 
möglichen Ge- 
fährdungen des 
Arbeitnehmers 
oder Dritter 

Datenschutz; 
Notwendigkeit 
der Einwilligung 
des Arbeitneh- 
mers 

Bund-Länder- 
Arbeitsgruppe 
„ Genomanalyse " 
1990 


Verbot von 
DNA-/Chromo- 
somenanaiysen, 
Erlaubnis protein- 
chemischer Un- 
tersuchungen nur 
zur Feststellung 
bestehender oder 
unmittelbar be- 
vorstehender ar- 
beitsplatzrelevan- 
ter Krankheiten; 
gilt auch für Ver- 
wendung der Er- 
gebnisse voran- 
gegangener Ge- 
nomanalysen und 
auch dann, wenn 
der Arbeitnehmer 
sie freiwilliq lie- 
fert 

Wie bei Einstel- 
lungsuntersu- 
chung 

Zum Schutz des 
Arbeitnehmers; 
Verbot der DNA- 
Analyse; Erlaub- 
nis der Chromo- 
somen- und pro- 
teinchemischen 
Untersuchung nur 
für bestehende 
oder unmittelbar 
bevorstehende 
arbeitsplatzrele- 
vante Krankhei- 
ten und hoher 
Wahrscheinlich- 
keit des Krank- 
heitsausbruchs 
wegen des 
Arbeitsplatzes 

Zum Schutz Drit- 
ter: z. Zt. Verbot 
der DNA- und 
Chromosomen- 
analyse, protein- 
chemische wie 
oben 

Datenschutz/ 

Zweckbindung 

organisatorisch 

sichern 
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noch Abbildung 2 



Bericht der Bun- 
desregierung 
1990 

Bundestags- 

Drucksache 

11/8520 


Arbeitskreis 
„Ethische und 
soziale Aspekte 
der Erforschung 
des menschli- 
chen Genoms“ 
(Böckle-Kommis- 
sion) 1990 


Bundesrat 
Drucksache 
424/92 1992 


ESLA 1991 


Grundsätzliches 


Grundsätzlich Zu- 
stimmung zu den 
Empfehlungen 
der Enquete- 
Kommission 


Verbot mit Er- 
laubnisvorbehalt, 
grundsätzlich 
freiwillige Teil- 
nahme, Untersu- 
chung nur für ge- 
genwärtige Eig- 
nung und nicht 
zur Feststellung 
von Veranlagun- 
gen 


Anerkennung 
eines Rechts 
auf Nichtwissen; 
Vorrang des 
objektiven 
Arbeitsschutzes 


Vorrang des 

objektiven 

Arbeitsschutzes 


Einstellungs- 

untersuchungen 


Verbot von DNA- 
Analysen 


Eignungs- 

untersuchungen 


Vorsorge- 

untersuchungen 


Erlaubnis geneti- 
scher Analysen 
nur in Ausnahme- 
fällen 


Verbot von 
DNA-/Chromoso- 
menanalysen, die 
nur Dispositionen 
feststellen, auch 
wenn der Arbeit- 
nehmer in die 
Untersuchung 
einwilligt; Rege- 
lung anderer Ver- 
fahren nach Inter- 
essenabwägung; 
Erlaubnis protein- 
chemischer Un- 
tersuchungen nur 
dann, wenn sie 
nicht auf Disposi- 
tionen, sondern 
manifeste Beein- 
trächtigung der 
Arbeitsfähigkeit 
zielen 

Keine Untersu- 
chungen, die Ver- 
anlagungen für 
spät ausbre- 
chende Krankhei- 
ten diagnostizie- 


Verbot von DNA-Analysen, noch 
kein Abschluß der Prüfung der Rege- 
lungsmöglichkeiten für Chromoso- 
men- und proteinchemische Untersu- 
chungen, evtl. Erlaubnis bei Einwilli- 
gung des Arbeitnehmers, Notwendig- 
keit eines förmlichen Zulassungsver- 
fahrens nur für Tests, die genetische 
Anlagen untersuchen 


Zum Schutz des 
Arbeitnehmers: 
sowohl bloße In- 
formation des Ar- 
beitnehmers und 
Angebot eines 
Tests, als auch 
Pflicht zur Unter- 
suchung mit evtl, 
nachfolgendem 
Beschäftigungs- 
verbot möglich 
Zum Schutz Drit- 
ter: Zulässigkeit 
genetischer Tests 


Verbot für DNA- 
Analyse, sonst 
wie bei Einstel- 
lungsuntersu- 
chung 


Entwurf eines 
Arbeitsschutz- 
rahmengesetzes 
des Bundesmini- 
sters für Arbeit 
und Sozialord- 
nung (§ 23) 1993 



Wie bei Einstel- 
lungsuntersu- 
chung 




Sonstiges 


Kein zusätzlicher 
Regelungsbedarf 
zum Datenschutz 


Gewährleistung 
des Datenschut- 



Evtl. zum Schutz 
Dritter und im 
Hinblick auf be- 
sondere Empfind- 
lichkeit des Ar- 
beitnehmers 


Zulässigkeit zur Ermittlung bestimm- 
ter ererbter Veranlagungen für Er- 
krankungen, die durch bestimmte 
Arbeitsbedingungen entstehen kön- 
nen; unzulässig zur bloßen Aufdek- 
kung der Erbanlagen; Voraussetzun- 
gen sind Aufklärung und schriftliche 
Einwilligung des Arbeitnehmers; im 
Rahmen von Erstuntersuchungen nur 
zulässig, soweit in einer Rechtsvor- 
schrift als zulässig bezeichnet 
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Abbildung 3 

Bislang vorliegende Regelungsvorschläge für genetische Analysen bei Versicherungen 



Krankenversicherungen 

Lebensversicherungen 

Enquete-Kommission 

„ Chancen und Risiken 
der Gentechnologie" 
des 10. Deutschen 
Bundestages 1987 

Zurückhaltung bei Anwendung empf 

Offenbarungspflicht des Versiche- 
rungsnehmers über ihm aufgrund 
vorangegangener Genomanalysen 
bekannte Krankheiten nur bei 
sicher demnächst auftretenden 
Krankheiten, nicht bei unsicheren 
Prognosen für die fernere Zukunft 

ohlen, evtl, gesetzlich zu regeln 

Offenbarungspflicht des Versiche- 
rungsnehmers nur für sichere, aber 
auch längerfristige Krankheitspro- 
gnosen, evtl. Beschränkung des 
Rechts zur Kündigung durch Ver- 
sicherer wegen einer Verletzung 
der Anzeigepflicht auf die ersten 
fünf Jahre nach Vertragsabschluß 

Zweiter Bericht der 
Bioethik-Kommission 
Rheinland-Pfalz — 
Humangenetik — 1989 

Ablehnung von DNA-Analysen als Voraussetzung für Abschluß oder 
Änderung eines Versicherungsvertrages; Offenbarungspflicht des Ver- 
sicherungsnehmers über Dispositionen, die er aufgrund anderweitig 
durchgeführter Genomanalysen kennt, nur wenn sie nach gesicherten 
medizinischen Erkenntnissen in absehbarer Zeit eine schwere Krankheit 
erwarten lassen; Beschränkung des Rechts des Versicherers auf Rücktritt 
vom Vertrag bei Verletzung dieser Anzeigepflicht auf die ersten drei 

Jahre bzw. bei Krankenversicherungen nur einem Jahr nach Vertrags- 
abschluß 

Bund-Länder- 
Arbeitsgruppe 
„Genomanalyse " 1990 

Verwendung nur bei konkreten 
Anhaltspunkten und nur über 
bestehende oder unmittelbar 
bevorstehende Krankheiten 

Zulässig, wenn Daten strikt zweck- 
gebunden verwendet werden, 

Verbot der Verwendung für 
Krankenversicherung des gleichen 
Versicherers 

Bericht der Bundes- 
regierung 1990 
Bundestags-Drucksache 
11/8520 

Da die Verfahren z. Zt, nicht angewandt werden, besteht noch kein Hand- 
lungsbedarf 

Arbeitskreis „Ethische 
und soziale Aspekte 
der Erforschung des 
menschlichen Genoms" 
(Böckle-Kommission) 1990 

Verbot einer Genomanalyse als Voraussetzung für Versicherungsabschluß, 
Offenbarungspflicht des Versicherungsnehmers nur bei einer ihm schon 
bekannten erheblichen Disposition für eine Krankheit 

Bundesrat 1992 

Drucksache 424/92 

Unzulässigkeit von DNA-Analysen bei beiden Versicherungsformen; 
Offenbarungspflicht über Dispositionen aufgrund vorangegangener 
Genomanalysen nur, wenn sie nach gesicherten medizinischen Erkennt- 
nissen in absehbarer Zeit eine schwere Krankheit erwarten lassen; 
Zweckbindung der bei Genomanalysen für einen Versicherungsabschluß 
gewonnenen Daten 

ELSA 1991 

Dringender Diskussions- und Handlungsbedarf zum Schutz der Versicher- 
ten vor Diskriminierung aufgrund genetischer Anlagen und zum Zweck 
des Datenschutzes 
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Abbildung 4 


Bereits vorliegende Regelungsvorschläge für genetische Analysen im Straf-/Zivilprozeß 



Allgemeines 
zum DNA-Fingerprint 

Anordnung/Durchführ ung 

weitergehende Nutzung 

Enquete-Kommis- 
sion „Chancen 
und Risiken der 
Gentechnologie " 
des 10. Deutschen 
Bundestages 1987 

Zulässigkeit reiner 
Personenidentifizierung, 
nur an Beschuldigten in 
konkretem Verfahren, 
Unzulässigkeit bei bloßer 
Verdächtigung; Notwen- 
digkeit der Schaffung aus- 
drücklicher gesetzlicher 
Grundlagen; Geltung der 
gleichen Bedingungen bei 
Tatspuren 

Anordnung immer durch 
Richter; Aufbewahrung 
des Materials bei gerichts- 
medizinischen Instituten 
und nicht bei der Polizei; 
Regelung der Aufbewah- 
rungsdauer 

Regelung für Feststellung 
der Schulfähigkeit oder 
Charaktereigenschaften 
u. ä. sobald technisch 
anwendbar; keine Aus- 
forschung genetischer 
Anlagen 

Zweiter Bericht 
der Bioethik- 
Kommission 
Rheinland-Pfalz 
— Humangene- 
tik — 1989 

Zulässigkeit der Personen- 
identifizierung gegen den 
Willen des Betroffenen nur 
im Strafverfahren (inkl. 
Ermittlungsverfahren) und 
Zivilprozeß 

Anordnung durch Richter; 
Verwendung der Ergeb- 
nisse nur im Verfahren, für 
das die Analyse zulässiger- 
weise angeordnet wurde, 
Unzulässigkeit ihrer Wei- 
tergabe 

Verbot der Verwertung von 
Überschußinformationen 
und Verbot, sie zu den 

Akten zu geben; Beschrän- 
kung auf Personenidenti- 
fizierung 

Bund-Länder- 
Arbeitsgruppe 
„ Genomanalyse " 
1990 

Zulässigkeit des DNA- 
Fingerprints ohne Einsatz- 
schwelle, aber Regelung in 
StPO wünschenswert; 
keine Notwendigkeit der 
Ergänzung der ZPO; Vor- 
schläge gelten auch für 
Analyse von Vergleichs- 
material, für das kein 
körperlicher Eingriff vor- 
genommen werden muß, 
aber nicht für Tatspuren 

Materialentnahme und 
Analyse auf Anordnung 
des Richters und im Notfall 
der Staatsanwaltschaft; 
Durchführung der Analyse 
durch zuverlässige und 
ausreichend ausgestattete 
Institute, vor allem 
gerichtsmedizinische und 
der Polizei angeschlossene; 
Forderung nach Regelung 
der Verwendung und Ver- 
nichtung des Materials, 
der Verwendung der Infor- 
mationen und auch ihrer 
Vernichtung, sofern es um 
betroffene Dritte geht 

Schaffung gesetzlicher 
Grundlagen für Speiche- 
rung des DNA-Finger- 
prints und Verwendung 
für erkennungsdienstliche 
Zwecke, wenn Verfahren 
technisch möglich wird; 
gleiches gilt für Analysen 
im kodierenden Bereich 
der DNA; Verbot der Aus- 
forschung von Charakter- 
eigenschaften; Erlaubnis 
der Feststellung äußerer 
Merkmale, evtl. Zulässig- 
keit der Feststellung der 
Schuldfähigkeit 

Arbeitskreis 
„Ethische und 
soziale Aspekte 
der Erforschung 
des menschlichen 
Genoms ” (Böckle- 
Kommission) 1990 

Zulässigkeit der Personen- 
identifizierung Beschuldig- 
ter in konkreten Verfahren 

Anordnung durch Richter, 
Durchführung durch 
öffentliche Stellen oder 
öffentlich bestellte Sach- 
verständige, Vernichtung 
des Materials, wenn es im 
konkreten Verfahren nicht 
mehr benötigt wird und 
des Materiales von zu 
Unrecht Beschuldigten 

Verbot der Verwendung 
des Fingerprints für andere 
Zwecke als die des Ver- 
fahrens; Analyse der 
Schuldfähigkeit o. ä. evtl, 
möglich bei Einwilligung 
des Beschuldigten 

Bundesrat 
Drucksache 1992 
424/92 

Zulässigkeit des DNA- 
Fingerprints, Klarstellungs- 
bedarf in StPO, nicht 
aber ZPO 


Verbot der Erfassung von 
Charaktereigenschaften; 
Regelung der Verwendung 
des DNA-Fingerprints zu 
erkennungsdienstlichen 
Zwecken, sobald anwend- 
bar, ebenso für Fahndung 
und Feststellung der 
Schuldfähigkeit unter 
Abwägung von Grenzen 






101 




















Drucksache 12/7094 


Deutscher Bundestag — 12. Wahlperiode 


noch Abbildung 4 



Allgemeines 
zum DNA-Fingerprint 

Anordnung/Durchfühnmg 

weitergehende Nutzung 

ESLA 1991 

Zulässigkeit der Personen- 
identifizierung in kon- 
kretem Fall 

Anordnung der Material- 
entnahme durch Richter 
oder Untersuchungsbehör- 
den; Sicherung der Zweck- 
bindung; Vernichtung des 
Materials und der gewon- 
nenen Informationen, 
wenn sie nicht mehr be- 
nötigt werden; Forderung 
einer Regelung über Ma- 
terialentnahme, -lagerung 
und -Vernichtung 


Referentenent- 
wurf eines StVÄG 
aus dem BMJ 
November 1991 

Zulässigkeit des DNA- 
Fingerprints an Personen 
und Spurenmaterial ohne 
Einsatzschwelle, Kontrolle 
durch Datenschutzbeauf- 
tragte 

Anordnung durch Richter, 
Anordnung der Material- 
entnahme im Notfall auch 
durch Staatsanwaltschaft; 
Durchführung der Unter- 
suchung durch personell 
und apparativ ausreichend 
ausgestattete Institute 
(gerichtsmedizinische, 

LKA, BKA, öffentlich be- 
stellte Sachverständige); 
Verwendung für Strafver- 
fahren und eine evtl, 
andere prozessuale Tat; 
Vernichtung des Materials, 
wenn es im Verfahren 
nicht mehr benötigt wird, 
Ergebnisse werden Akten- 
bestandteil 

Verbot der Feststellung 
genetischer Anlagen, Ver- 
bot der Verwendung oder 
Weitergabe angefallener 
Überschußinformationen 

SPD-Entwiirf 
eines StVÄG 
Bundestags- 
Drucksache 

12/3981 1992 
(nur Abweichun- 
gen vom Entwurf 
des BMJ, vgl. o.) 

1 

Einsatz des DNA-Finger- ! 
prints nur bei dringendem 
Tatverdacht, strenge 
Zweckbindung, Erweite- 
rung der strafrechtlichen 
Vorschriften bei unbefug- 
ter Weitergabe von Gen- 
daten 

Verbot der Durchführung 
der Analyse durch Amts- 
träger; Verwendung des 
Untersuchungsmaterials 
anderer als Beschuldigter 
und von freiwillig bereit- 
gestelltem nur im vorgese- 
henen Verfahren; Vernich- 
tung der Untersuchungser- 
gebnisse Dritter und zu 
Unrecht Beschuldigter, 
wenn sie im konkreten 
Verfahren nicht mehr be- 
nötigt werden; grundsätz- 
lich Information der Betrof- 
fenen über die Durchfüh- 
rung der Analyse; Untersu- 
chung von Opfern erst 
dann, wenn Vergleichs- 
material vorliegt 
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